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RESUMEN
Objetivo: El objetivo de la investigación fue determinar la efectividad del Soporte
Social dado a través de una red con tecnología de punta para cuidadores
familiares de personas con enfermedad crónica, en la ciudad de Santa Marta.
Materiales y métodos: El estudio fue observacional descriptivo transversal; con
una población de 173 cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica;
la técnica de muestreo utilizada en esta investigación fue la de Muestreo
Intencional. El instrumento utilizado para medir el soporte social de los cuidadores
fue el Inventario de Soporte Social en Enfermedad Crónica” (SSCI) de G. Hilbert
(1990), compuesto por 34 preguntas y el cual contempla 4 subescalas: Interacción
Personal, Guía, Retroalimentación e Interacción Social. Al igual se aplicó una
encuesta sociodemográfica para caracterizar a la población.
Resultados: Los hallazgos arrojados por la investigación; en cuanto a las
principales características sociodemográficas de los cuidadores; evidencian que la
mayoría fueron mujeres casadas de 31-45 años, de escolaridad primaria, amas de
casa, madres del paciente y un tiempo de cuidado de 5-10 años. Con respecto al
Soporte Social, se encontró que la efectividad fue mayor en la escala de
retroalimentación; a la vez, fue menor en las escalas de guía, interacción personal
e interacción social; ya que, los cuidadores se mostraron insatisfechos debido al
poco tiempo libre, aislamiento social, insuficiente acompañamiento y relaciones de
apoyo; situaciones que impiden que el cuidador sea capaz de sustentar sus
acciones de cuidado y dificulte su rol de cuidador, afectando así el equilibrio
biopsicosocial del mismo y por ende, la mejoría y rehabilitación del paciente.
Conclusión: El Soporte Social es importante en el desarrollo, habilidad y destreza
del cuidador, puesto que no solo le ayuda a desenvolverse en su rol de cuidador;
sino que conlleva mejorar los estilos de vida del mismo y del paciente.
Palabras Claves: Soporte social, cuidador, rol de cuidador.
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ABSTRACT
Objective: The objective of this research was to determine the effectiveness of
social support given through a network technology for family caregivers of people
with chronic illness in the city of Santa Marta.
Materials and methods: The study was observational and descriptive cross, with
a population of 173 family caregivers of people with chronic illness, the sampling
technique used in this investigation was that of purposive sampling. The instrument
used to measure social support for caregivers was the Inventory of Social Support
on Chronic Illness (SSCI) of G. Hilbert (1990), comprising 34 questions which
plans 4 subscales: personal interaction, Contacts, Feedback and Social
Interaction. As a demographic survey was used to characterize the population.
Results: The findings cast by the research regarding the main demographic
characteristics of caregivers, show that the majority were married women aged 31-
45 years, primary school, housewives, mothers and patient care time 5-10 years.
Regarding Social Support was found that the effectiveness was higher in the scale
of feedback, in turn, was lower in the scales of guidance, networking and social
interaction, and that carers were unhappy because of the little free time , social
isolation, inadequate support and supportive relationships, situations that prevent
the caregiver is able to support their actions hinder their care and caregiver role,
affecting the balance of the biopsychosocial and hence the improvement and
rehabilitation.
Conclusion: Social support is important in development, ability and skill of the
caregiver, since not only helps you develop in your caregiver role, but that involves
improving the lifestyles of it and the patient.
Keywords: social support, caregiver, caregiver role
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1. INTRODUCCION
La enfermedad crónica es una condición que determina una circunstancia de
enfermedad de larga duración, se asocia a menudo con un grado de incapacidad y
tiene diferentes repercusiones sobre la persona, la familia y la comunidad a la cual
pertenece; demanda necesidades y problemas que van mas allá del escenario
hospitalario, y por tanto, requieren múltiples fuentes de cuidado, a demás de la
experiencia especial de la enfermera de cuidar a este grupo de personas y sus
familias, especialmente cuidadores que son los afectados en el proceso. Por lo
general, los pacientes con enfermedades crónicas como cáncer, sida, insuficiencia
renal, demencia, artritis entre otras, colocan barreras en su rehabilitación que les
impiden llevar una vida normal. Frecuentemente manifiestan cansancio,
decepción, deseos de no seguir adelante, frustración y tristeza por la situación en
que se encuentran, lo que crea en el cuidador sentimientos de culpa e impotencia
por estar al lado de un ser querido que se encuentra en dicho estado de salud y no
poder dar una solución.
Las enfermedades crónicas actualmente traen consigo consecuencias
significativas para la salud y la vida de las personas, como discapacidad, deterioro
de las relaciones familiares, sociales y problemas económicos; siendo los últimos
los mas significativos, ya que los costos que generan los pacientes con
enfermedades crónicas son incalculables, teniendo en cuenta que esta
problemática aun no cuenta con apoyo, ni se suplen en su totalidad las
necesidades del paciente y su cuidador.
Vivir con una enfermedad crónica implica padecer un trastorno orgánico y
funcional que provoca alteraciones en las funciones y/o estructuras corporales y
algún grado de limitación en la actividad de la persona, lo cual causa irritabilidad,
impotencia e incluso, incapacidad para llevar una vida social normal, ya sea por
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causa de discapacidad funcional o trastornos depresivos secundarios al
padecimiento de una enfermedad crónica. Cabe resaltar que todo paciente con
enfermedad crónica discapacitante, requiere de un cuidador permanente y no solo
por un determinado periodo; puesto que esta labor puede requerir mucho tiempo
de cuidado y disposición.
El cuidado a las personas en estado de cronicidad, generalmente, lo brinda la
familia. La información que la familia adquiere es resultado de la orientación que
recibe de manera informal en la consulta ambulatoria o en el alta de un servicio de
hospitalización por el personal calificado, e incluso por familiares o amigos que en
definidas oportunidades realizan aportes erróneos en su mayoría. Esta
información es de vital importancia, ya que constituye la base para brindar un
cuidado adecuado y así mismo satisfacer las necesidades básicas con respecto a
la enfermedad.
Los cuidadores en su mayoría son personas con poco conocimiento real acerca
del proceso de la enfermedad y complicaciones de la misma, lo que aumenta la
intensidad del trabajo que deben realizar y les impide llevar una vida normal, ya
que la mayor parte de su tiempo se dedican a ser cuidadores; si estos se
encontraran capacitados o si recibieran alguna ayuda o soporte social, les seria de
mucha utilidad, puesto que distribuirían mejor su tiempo y su desempeño seria
efectivo en sus labores como cuidadores, a la vez, contribuirían en el bienestar del
paciente crónico, ya que no causarían daños ni complicaciones por falta de
conocimiento.
El cuidador de una persona con enfermedad crónica constituye una parte
fundamental en el entorno del paciente, sin olvidar que se tiene a cargo a un
familiar, que a pesar de estar enfermo, sigue siendo un ser humano, por ello, se
debe manejar como tal; no verlo como un enfermo y contribuyendo en la
satisfacción de sus necesidades como ser humano; esto conlleva, que el cuidador
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ocupe su tiempo y desgaste su estabilidad física, económica, social e incluso
emocional desempeñando su roll y en la mayoría de los casos sin ser remunerado.
En la difícil tarea que desempeñan los cuidadores, el personal de salud debería
reconocer la ayuda que el cuidador presta en determinadas situaciones e
interactuar en beneficio del paciente, es decir, incluir al cuidador en el equipo de
trabajo; darles herramientas para mejorar sus habilidades e incluso observar y
tratar de suplir algunas necesidades de los cuidadores, ya que, en algunas
ocasiones son estos quienes mas necesitan ayuda y cuidado; debido a que ellos
desempeñan múltiples funciones para mantener la salud del paciente crónico y
terminan descuidando; no solo su salud, sino su vida personal y entorno social. Es
por ello, que es de gran importancia la creación de redes de apoyo que fortalezcan
las habilidades y conocimientos del cuidador; compensando las necesidades de
este, no solo con lo referente a la información, sino también contribuir en su
interacción social y un mejor desempeño del roll.
Las estadísticas demuestran que las enfermedades crónicas causan un porcentaje
de muerte bastante significativo según estudios, y por varias décadas fueron la
principal causa de muerte en América latina,  actualmente provocan dos de cada
tres defunciones según datos de la OPS, es decir, que el porcentaje de paciente
con enfermedad crónica es bastante alto, lo que trae consigo un numero
mayoritario de cuidadores de dichos pacientes y los cuales no reciben ninguna
ayuda ni asesoramiento en el desempeño de sus actividades, situación que
termina afectando directamente una población significativa, no solo al cuidador
como tal sino también al resto de su familia, ya que llegan a adquirir un menor
grado de importancia; situación que va deteriorando poco a poco las relaciones
familiares y la interacción social del individuo.
El personal encargado del cuidado, generalmente, refiere disponer de una red de
soporte social deficiente, tener poco contacto con los miembros de la red y carecer
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de una relación confidencial. Pero no sólo la relación confidencial, sino también las
relaciones sociales, por tanto este es considerado como un elemento esencial en
la interacción de los seres humanos, dado que se cree que proporciona la base
para afrontar situaciones que afectan el desarrollo normal del desempeño
cotidiano del individuo. En situaciones de enfermedad crónica se plantea que este
soporte es considerado como un elemento de ayuda para que el cuidador afronte
mejor la experiencia de cuidar, fortalezca el desempeño del rol como cuidador
único de un ser familiar con enfermedad crónica y mejore el estilo de vida de quien
recibe el cuidado como también el bienestar mismo del cuidador.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
El ser cuidador de personas en situación de enfermedad crónica es una
experiencia que representa vivir de una manera diferente, modificando las
funciones a las que se está acostumbrado, tomando decisiones, asumiendo
responsabilidades y realizando tareas y funciones de cuidado físico, social,
psicológico y religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona
cuidada. Sánchez (2001)1.
Esta experiencia genera una gran cantidad de sentimientos, que en oportunidades
permiten cercanía y estabilidad, pero que en muchas otras resultan agobiantes,
ocasionando diferentes respuestas en la persona cuidadora, para enfrentar o
evadir la situación frente a si misma y su contexto. El cuidador debe afrontar la
situación con una estructura que lo oriente en la toma de decisiones frente a las
tareas de cuidado, de manera que satisfaga las necesidades y requerimientos de
la persona a quien se cuida. Los cuidadores son victimas ocultas de la
enfermedad y la discapacidad, y que se descuidan a si mismos en aspectos
físicos, emocionales, psicológicos, sociales y económicos; se unen a la necesidad
del ser cuidado y disminuyen su propio ser. Holicky (1996)2.
Por otro lado, la enfermedad del paciente origina labores de supervisión y
estimulación del paciente. La supervisión hace referencia a los esfuerzos de los
familiares por asegurar que el paciente tome la medicación, duerma y no presente
alteraciones ni empeore su situación de salud; este continuo esfuerzo conlleva
múltiples repercusiones en la calidad de vida de los cuidadores por ello se hace
1 SÁNCHEZ, B. La experiencia de ser cuidadora. Investigación y Educación en Enfermería. Medellín:
Universidad de Antioquia. Facultad de Enfermería. Vol. XIX. 2001. p45.
2 HOLICKY, R. Cuidado a los cuidadores: victimas ocultas de la enfermedad y la discapacidad. En: Reaserch in
Nursing. Bogotá: 1996.
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necesario la inclusión del cuidador en programas que contribuyan a su educación
y apoyo social, con el fin de disminuir sus cargas.
La estimulación incluye todo lo relacionado con la motivación del cuidador para
que se ocupe del propio autocuidado, alimentación y actividades de la vida diaria,
y en muchos casos, la suplencia del paciente en estos aspectos ante la
imposibilidad de que él mismo las realice. Las principales limitaciones del
concepto son la cuantificación de esa carga y su atribución a la enfermedad. Por
otro lado se relaciona también con la tensión propia del ambiente que los rodea,
las relaciones interpersonales, y principalmente la falta de apoyo social.
Cabe resaltar que existen muchas maneras de considerar el soporte social; se ha
definido en términos de actividades y de comportamiento, de relaciones o
interacciones y también en términos de calidad de las relaciones sociales. A pesar
de la diversidad de puntos de vista, parece existir un consenso según el cual el
soporte social es un constructo complejo y multidimensional que da cuenta de la
calidad de las relaciones sociales e interpersonales y se presenta de dos formas
una formal y otra informal. El apoyo o soporte formal corresponde a entidades
privadas o gubernamentales, instituidas dentro de las estructuras sociopolíticas del
estado. La familia, los amigos, los vecinos, componen el sistema de soporte social
informal estos constituyen las fuentes principales de apoyo a los enfermos
crónicos; creando una base que contribuye significativamente con la disminución
de los problemas que frecuentan los cuidadores de pacientes crónicos. Aunque
existen muchos investigadores interesados en el establecimiento de lazos sólidos
entre redes sociales; el aumento significativo y continuo de pacientes crónicos
crea un obstáculo en la obtención de objetivos planteados. Curcio (2008)3
3 CURCIO, B. Soporte social informal, salud  funcionalidad  en el anciano hacia la  promoción de la salud.  vol.
13. 2008. p 42.
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Barrera (2004)4, señala que en la ausencia de alternativas de cuidado para
quienes viven situaciones de cronicidad, bien sean pacientes o cuidadores, la
carga del estrés con el cuidado pueden resultar mas altos y la institucionalización
es mas frecuente, en especial cuando no se cuenta con servicios asistenciales de
largo plazo, no se tiene la preparación adecuada, ni alternativas de cuidado en el
hogar, o cuando hay problemas de soledad, dificultad en el manejo complejo de
tecnología y de humanización en el cuidado. Todo esto acarrea una serie de
amenazas para el cuidador como para el paciente por la notoria carencia de
soporte social; situaciones que conllevan al debilitamiento de la interacción
personal y social del individuo.
Por todo lo anterior se plantea la siguiente pregunta problema: ¿El soporte social
que se brinda a través de una red con tecnología de punta para cuidadores
familiares de personas con enfermedad crónica está siendo aplicado con
efectividad en la población de Santa Marta?
4 BARRERA, L. Habilidad de cuidado de cuidadores de personas en situación de enfermedad crónica. En:
Grupo de Cuidado. La investigación y el cuidado en América Latina. Facultad de enfermería. Bogotá:
Universidad Nacional de Colombia. UNIBIBLOS. 2005. P271-280.
20
3. OBJETIVOS
3.1  Objetivo General
Determinar la efectividad del soporte social dado a través de una red con
tecnología de punta para cuidadores familiares de personas con enfermedad
crónica, en la ciudad de Santa Marta.
3.2  Objetivos Específicos
 Caracterizar Sociodemográficamente a los cuidadores de personas con
enfermedad crónica.
 Identificar la satisfacción de los cuidadores de personas con enfermedad
crónica con respecto al soporte social brindado a través de tecnología de
punta.
 Valorar las interacciones personales y sociales que poseen los cuidadores
de personas con enfermedad crónica.
 Evaluar los elementos con que cuenta el cuidador de pacientes con
enfermedad crónica como lo son la guía y la retroalimentación.
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4. JUSTIFICACION
El incremento de las enfermedades crónicas no transmisibles como respuesta al
patrón epidemiológico que caracteriza a la región y al país se refleja en todos los
grupos etáreos. Paralelo al gasto total que representa el curso de la enfermedad
crónica, surge el fenómeno creciente del desgaste y la carga de aquellas personas
que tienen que asumir el cuidado del otro: el cuidador familiar. Se requiere
investigación en enfermería que permita conocer la experiencia y problemática de
los cuidadores en diferentes contextos de cuidado. (Montalvo 2008)5.
El impacto de vivir con enfermedad crónica o de cuidar a una persona en esa
situación, señala que esas experiencias generan cambios profundos en las vidas
de los implicados y pueden modificar su habilidad de cuidado. A la vez, existen
aspectos de la enfermedad crónica que influyen negativamente sobre el equilibro
biopsicosocial del cuidador, específicamente sobre la habilidad de cuidado que
este posee, como la manera en que se presenta la enfermedad, el grado de
incertidumbre que maneja frente a la situación, el tipo de enfermedad que se
padece y el grado de acercamiento con el entorno y la crisis que atraviesa; son
aspectos que influyen negativamente en los cuidadores y en el rol de cuidador de
estos.
Es por esto que se hace necesario brindar soporte social oportunamente a los
cuidadores que se encargan de personas en situaciones de enfermedad crónica;
puesto que estos, al no contar con este apoyo, sufren las consecuencias del
cuidado que deben brindar a la persona a su cargo. El soporte social contribuye al
ser social, ya que este necesita apoyo de los otros seres con quienes convive, a
fin de poder crecer y cuidar. Esto facilita y apoya la habilidad del cuidado de los
5 MONTALVO, A. Características de los cuidadores de personas en situación de cronicidad. Un estudio comparativo. En:
Salud, Barranquilla [online]. (Colombia) 2008, vol.24, n.2, pp. 181-190.
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cuidadores, a la vez ayuda al cuidador a enfrentar positivamente la experiencia del
cuidar. Díaz (2003)6.
Por otro lado, según la Organización Mundial de la Salud (OMS), las condiciones
crónicas han aumentado a un ritmo acelerado en todo el mundo, sin distinción de
región o clase social. Las enfermedades crónicas transmisibles y no transmisibles
han aumentado de una manera exorbitante: se ve como las enfermedades
mentales representan el 59% del total de enfermos en el mundo; en el año 2000
constituye el 46% de carga de enfermedad; las condiciones crónicas, incluidas las
lesiones causadas por accidentes de tránsito que reportan invalidez permanente y
los disturbios mentales, fueron responsables del 78% de la carga global de
enfermedad en los países en vías de desarrollo.
Por consiguiente, la Universidad del Magdalena, actualmente se encuentra
relacionada íntegramente con la investigación y el desarrollo de programas, foros
y diplomados relacionados con el tema, en esto se encuentran trabajando
docentes del programa de Psicología y de Enfermería, este último quien cuenta
con una plataforma de cuidados especiales en enfermería tanto para el paciente
como para su cuidador y cronicidad y autocuidado. Cabe destacar que el proyecto
es de gran importancia para la Universidad, puesto que abre campo a la
investigación a nivel nacional e internacional, fomentando así el espíritu
investigativo de la comunidad estudiantil.
El Programa de Enfermería responde, de manera interdisciplinaria e intersectorial,
a las necesidades de las personas con enfermedad crónica y sus familias, a través
de servicios dispuestos a los pacientes, los cuidadores familiares, los
profesionales, los estudiantes, los especialistas y demás personas interesadas en
6 DÍAZ  P., Luz. Correlación entre el soporte social percibido y la habilidad de cuidado de los cuidadores
principales de niños que viven en situación de enfermedad crónica. (Tesis de Maestría). Bogotá: Universidad
Nacional de Colombia. Facultad de Enfermería. 2003.
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el cuidado de esta población, y lo hace extenso a través de la investigación y las
visitas domiciliarias.
Esta investigación es clave para el programa de Enfermería, ya que no solo se
centra en el cuidado del paciente, sino también en el cuidado y educación del
cuidador, quien es la persona encargada de brindar el cuidado directo a la persona
que padece enfermedad crónica, mejorando así su estilo y calidad de vida.
Este estudio se apoyó en las líneas de investigación de la Universidad del
Magdalena de la Facultad de ciencias de la Salud del Programa de Enfermería,
categorizados por Colciencias, según el Programa Nacional de Ciencia y
Tecnología. En este estudio se manejó la línea de investigación “cuidados
especiales en enfermería tanto para el paciente como para su cuidador, cronicidad
y autocuidado” avaladas por el grupo de investigación Ciencias del Cuidado en
Enfermería del Programa de Enfermería de la Universidad del Magdalena.
24
5. ANTECEDENTES
Berta Álvarez (2003), en su estudio realizado en Honduras; compara la calidad de
vida de los cuidadores familiares de personas que viven con VIH/Sida que reciben
terapia antirretroviral, con la calidad de vida de los cuidadores familiares de
personas con VIH/Sida que no reciben terapia antirretroviral, grupo A y B, quienes
conformaron la población de 120 cuidadores en grupos de 60. Los resultados
permiten entender que las acciones de cuidado que realizan los cuidadores tienen
un impacto negativo en la calidad de vida, en especial en el bienestar físico,
psicológico y en menor escala en el bienestar social. Pero los cuidadores del
grupo B reportan un mayor deterioro en comparación con el grupo A.
Ana Espín Andrade (2004 y 2005), realizó un estudio pre-experimental “Escuela
de Cuidadores" como programa psicoeducativo para cuidadores informales de
adultos mayores con demencia en Cuba. La muestra fue de 16 cuidadores que
recibieron atención en el Centro Iberoamericano para la Tercera Edad; después de
la intervención y analizar los resultados, se encontró que disminuyeron en general
las afectaciones socioeconómicas y psicológicas del cuidador como son: el poco
tiempo libre, las dificultades laborales, los sentimientos de angustia, ira y miedo
pero en el caso de las variables socioeconómicas la mejoría no fue significativa.
Margarita Terán (2007), en su investigación en México, Estudia la red social del
cuidador principal del enfermo de Alzheimer, para generar alternativas de acción
enfocadas a su reconstrucción, fortalecimiento y ampliación. Se trata de un estudio
transversal, descriptivo; cuya población correspondió a cuidadores de pacientes
con Alzheimer. Los resultados arrojados fueron inasistencia por parte de los
cuidadores a grupos de apoyo, lo que fomenta el nulo intercambio de recursos
entre cuidadores; la red social con la que cuentan es escasa pero importante, y las
redes sociales requieren de una estructura estable, que permita a los miembros de
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la misma afrontar sus necesidades y sentimientos generados por las
características de esta enfermedad.
En otra investigación realizada en Guadalajara, México por Robles-Silva (2005);
se evaluó las fuentes de apoyo de los individuos con Diabetes Mellitus tipo 2,
encontrando que las características del enfermo son diferentes en relación con la
edad, el género y el parentesco de las fuentes de apoyo. Se demostró que las
fuentes de apoyo no se relacionan con la patología, pero si con el parentesco y la
cercanía de la persona que cuida. El mayor apoyo dado fue el de la mujer
(esposa, compañera, hija).
En España (2002), Mª Pilar Seira Lledós y col, realizaron un estudio sobre la
Morbilidad Sentida y Diagnosticada en Cuidadores de Pacientes Inmovilizados de
una Zona de Salud Rural. El estudio fue descriptivo transversal, con una población
de 50 cuidadores, a quienes se les realizó una entrevista personal y una revisión
de su historia clínica. En los resultados encontrados hubo predominio de mujeres,
con una edad media de 60 años, casadas, estudios primarios, hijas del paciente y
convivientes con él, más de 6 meses al año. La morbilidad sentida más
frecuentemente fueron los problemas osteoarticulares, malestar psíquico
relacionado con la ansiedad y depresión; El número de problemas en relación al
esfuerzo referidos por los cuidadores fue de 72 y los reflejados en la historia
clínica fueron 10.
Natividad Pinto y col. (2003 y 2004), realizaron un estudio acerca de la Habilidad
de Cuidadores Familiares de Personas con Enfermedad Crónica en Guatemala,
Argentina y Colombia, donde se contó con una población de 270 cuidadores
divididos en tres grupos: 90 argentinos, 90 colombianos y 90 guatemaltecos. El
objetivo fue describir, analizar y comparar la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas en situación de enfermedad crónica en los tres
países. Los hallazgos evidencian un comportamiento similar con dificultades en la
26
prestación del cuidado y habilidad insuficiente en los componentes: conocimiento,
valor y paciencia.
Edelmira Castillo y col. (2005), en su estudio descriptivo sobre la Satisfacción de
los Familiares Cuidadores con la Atención en Salud dada a Adultos y Niños con
Cáncer, ejecutado en el suroccidente de Colombia; se midió el grado de
satisfacción del familiar cuidador con respecto a la atención que del sistema de
salud a adultos y niños con cáncer y se encontró que casi todos los cuidadores
estaban satisfechos con la atención de salud proporcionada por la institución en
cuanto a la capacidad científico-técnica del personal médico y de enfermería, con
las relaciones interpersonales del personal médico, de enfermería y administrativo
y con la información proporcionada por ellos. La satisfacción fue menor con el trato
dado por los porteros, la oportunidad de la atención y las condiciones de las
instalaciones. Los familiares cuidadores de los adultos mostraron menor
satisfacción en todos los aspectos estudiados.
Ocampo y col. (2007), realizaron un estudio en Buenaventura, Valle del Cauca
(Colombia), acerca de la Sobrecarga asociada con el Cuidado de Ancianos
Dependientes; en el cual se evaluaron 35 pacientes ancianos con un tiempo de
cuidado entre marzo y mayo de 2006. Al analizar los datos, se encontró que los
ancianos dependientes en las actividades básicas cotidianas en el aspecto físico
se asociaron con la carga percibida por el cuidador. Como los familiares son los
principales cuidadores, se denota el padecimiento y deterioro de la salud mental y
la pérdida de la calidad de vida de estas personas y por consiguiente la aparición
de sobrecarga para el cuidador.
Amparo Montalvo e Inna E. Flórez (2008), en su estudio descriptivo:
Características de los Cuidadores Familiares de Pacientes con Enfermedades
Crónicas en Cartagena, Colombia; comparan las características de los cuidadores
de pacientes con enfermedad de Alzheimer, niños en situación de discapacidad y
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enfermedad cerebro vascular, y las características de los cuidadores de personas
que conviven con el virus del VIH-sida. En este estudio participaron 294
cuidadores. Los resultados arrojaron una evidente heterogeneidad entre las
características de los cuidadores de personas que conviven con el virus del VIH y
los tres grupos de cuidadores restantes en la ciudad de Cartagena.
En otros estudios realizados en Colombia (2006); Natividad Pinto, Lucy Barrera y
Beatriz Sánchez, describen y comparan la Habilidad de Cuidado de un grupo de
Cuidadores Familiares Hombres y Mujeres que cuidan a un ser querido con
enfermedad crónica, en un abordaje cualitativo de tipo comparativo con 90
cuidadores, vinculados al programa “Cuidando a los cuidadores”. Los resultados
incluyen descripción y comparación de cada grupo, en términos de edad, tiempo
de experiencia en el cuidado y nivel de funcionalidad del receptor del cuidado. A la
vez, se encontró similitud entre los grupos en todas las características estudiadas.
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6. MARCO CONCEPTUAL.
6.1 Cronicidad7: Se asocia a un grado de incapacidad alto lo que afecta tanto a la
persona que padece la enfermedad crónica como a las personas que la rodean o
tienen algún tipo de relación o interés común.
6.2 Cuidado8: Aquellos actos de asistencia, de soporte o facilitadores que van
dirigidos a otro ser humano o grupo de individuos con necesidades reales o
potenciales, con el fin de mejorar o aliviar las condiciones de vida humana.
6.3 Cuidador9: Representa el principal sistema de apoyo en la asistencia de una
persona con problemas de salud
6.4 Enfermedad Crónica10: Alteración del estado de salud que podría no ser
curado por una cirugía sencilla o responder a una pequeña terapia de tratamiento.
6.5 Enfermo Crónico11: Persona humana que pasa por un estado que perdura
por un periodo indeterminado, muy importante de su vida; que tiene interferidas o
alteradas las actividades diarias; que pasa una gran parte de su vida en una
institución y busca unas metas inalcanzables para poder vivir.
6.6 Guía12: Dirigir u orientar a una persona en una decisión a tomar, en cuanto a
su actitud o conducta. En cuanto a los cuidadores, es educar en la salud y
7 SANCHEZ, Op. cit., p. 307.
8 PINTO, N. Indicadores de Cuidado. Facultad de Enfermería.  Universidad Nacional de Colombia. Bogotá.
2006.
9 SANCHEZ, Op. cit., p. 304.
10 CHINN, Op. cit., p. 28.
11 SANCHEZ, Op. cit., p. 303.
12 VILLAFAINA, M. Guía del cuidador. Hábitos y consejos posturales. Ilustre Colegio Profesional de
Fisioterapeutas de Andalucía. [on line]
<http://www.colfisio.org/php/detalle_campanias.php?id_campania=1> [consulta: 14 Dic 2009].
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contribuir a aliviar la carga de trabajo que soportan estas familias que tienen a su
cargo a personas con dependencia, a la vez, ayudar al cuidador a través de un
sencillo programa que le facilite la atención a los pacientes con el menor perjuicio
para su propia salud.
6.7 Interacción Personal13: Se refiere a las interacciones de tipo emocional,
afectivo e interpersonal entre dos a más personas. Trata de las relaciones que
viven los cuidadores para poder enfrentar situaciones o crisis y lograr un optimo
afrontamiento.
6.8 Interacción Social14: Fenómeno básico mediante el cual se establece la
posterior influencia social que recibe todo individuo. En la interacción social los
individuos se influyen mutuamente y adaptan su comportamiento frente a los
demás. Este elemento tiene relación con las interacciones de tipo lúdico y de
relajación que puede tener la persona que cuida en situación de enfermedad
crónica.
6.9 Profesional de Enfermería15: Persona que presenta conjunto de
conocimientos y acciones necesarias para prestar atención de enfermería a las
personas que lo requieran, en actividades de promoción de la salud, diagnósticos
de enfermería, tratamiento y rehabilitación.
6.10 Retroalimentación16: Proceso de compartir observaciones, preocupaciones
y sugerencias, con la intención de recabar información, a nivel individual o
13 HOLLANDER, E. Interacción personal. Wikipedia. La enciclopedia libre. [on line]
<http://es.wikipedia.org/wiki/Interacci%C3%B3n_social>. [consulta: 22 /02/ 2010].
14 HOLLANDER, E. Interacción social. Wikipedia. La enciclopedia libre. [on line]
<http://es.wikipedia.org/wiki/Interacci%C3%B3n_social>. [consulta: 21 /02/ 2010]
15 GUILLEN, R. La Ética y la Moral en Enfermería. Monografías.com > Salud > General. [on line]
<http://www.monografias.com/trabajos21/etica-enfermeria/etica-enfermeria.shtml>
[consulta:14/12/2009].
16 PEREZ, F. El sistema de control interno y su retroalimentación Oficina Asesora de Control Interno de
Gestión > Publicaciones. [on line] <http://www.tunja.gov.co/?idcategoria=8396> [consulta:14/12/2009].
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colectivo, para intentar mejorar el funcionamiento de una organización o de
cualquier grupo formado por seres humanos. Este elemento se relaciona con la
reafirmación, la confirmación e interacción positiva entre las personas.
6.11 Salud17: Se considera como un estado dinámico dentro del ciclo de la vida: la
enfermedad es una transferencia en el ciclo de la vida. La salud implica una
adaptación continua al estrés «en el entorno interno y externo mediante el empleo
óptimo de los recursos del individuo para alcanzar su potencial máximo para la
vida diaria». «La salud es una función del enfermero/a, el paciente, el médico, la
familia y otras interacciones».
6.12 Soporte Social18: Como el proceso multidimensional en el que se obtiene
ayuda y pueden  obtenerse beneficios que contribuyan al bienestar emocional,
institucional o financiero, esta ayuda es generalmente proveniente de personas o
instituciones con las que el cuidador y el paciente se relacionan
17CORONADO, Y. Estrés en las enfermeras y área quirúrgica del hospital José A. Vargas. .Monografías.com >
Salud > General. [on line] <http://www.monografias.com/trabajos13/dedicat/dedicat.shtml>.
[consulta:15/12/2009].




6.13 Definición de Soporte Social
Entendido como el proceso multidimensional en el que se obtiene ayuda y pueden
obtenerse beneficios que contribuyan al bienestar emocional, institucional o
financiero, esta ayuda es generalmente proveniente de personas o instituciones
con las que el cuidador y el paciente se relacionan, en el cual acciones o
conductas participativas pueden tener un efecto positivo o negativo sobre el
bienestar social, psicológico o físico de los cuidadores de los pacientes con
cualquier enfermedad crónica. Se ha demostrado que hay una relación
significativa entre el problema de adaptación la eficiencia y la calidad de vida del
cuidador con la existencia de un sistema de soporte social deficiente. (Úbeda
2009)19
En cuanto al concepto del soporte social tomó cuerpo hacia la mitad de los años
70. Según Saranson (1983)20, el apoyo social es un término referido a la existencia
o disponibilidad de personas con las cuales se puede confiar o contar en periodos
de necesidad; quienes proveen al individuo de preocupación, amor y valor
personal.
Por su parte Alvarado (1985)21, lo define como la ayuda importante que proviene
de personas o instituciones con las que un sujeto se relaciona y que se actualiza
en situaciones de pérdida o de crisis por efecto de estresores psicosociales.
19 UBEDA. Op. cit., p. 48
20 SARANSON, G. Concomitants of social support: Social skills, physical attractiveness and gender. Journal of
Personality and Social Psychology., p. 49. Citado por: VEGA, O. Apoyo social: elemento clave en el
afrontamiento de la enfermedad crónica. En: Scielo. España. 2009.
21 ALVARADO, R. El efecto de variables psicosociales durante el embarazo, en el peso y la edad gestacional
del recién nacido. En: Rev. Méd. Chile, mayo 2002, Vol.130, No.5, p.561. Citado por: VEGA, O. Apoyo social:
elemento clave en el afrontamiento de la enfermedad crónica. En: Scielo. España. 2009.
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Por consiguiente, Cassel (1976)22, planteó datos evidentes de que el soporte
social concede protección contra la morbilidad física asociada al estrés; a la vez,
refirió un efecto protector de las relaciones confidenciales en la depresión. Una
correlación estadística significativa entre la ausencia de soportes sociales y los
síntomas depresivos, ha sido encontrada de forma consistente en numerosos
estudios. El contar con apoyo social y redes de apoyo contribuye
significativamente al desempeño del rol de cuidador.
Barrera (1986)23, trabajó el concepto, refiriéndose a él como las conexiones que
las personas establecen con otros miembros que le son significativos porque le
proveen ayuda en tiempos de necesidad, permitiéndole enfrentar situaciones de
estrés.
Como dice Muñoz24, se puede afirmar que el soporte social es una experiencia de
cuidado que se da en el intercambio de relaciones interpersonales lo que se
determina y se caracteriza por expresiones de afecto, apego, simpatía, afirmación
o respaldo de los comportamientos de otra persona, entrega de ayuda simbólica o
material a otra persona. Es por esto, que el apoyo social se expresa como el
acuerdo interpersonal que incluye tres aspectos: la expresión de afecto de
persona a persona (Apoyo Afectivo), la aprobación del comportamiento, ideología
o puntos de vista de la otra persona (Apoyo Confidencial) y la prestación de ayuda
de tipo material (Apoyo Instrumental). De esta manera se logra minimizar la
aparición de enfermedades físicas y mentales, ya que los cuidadores poseen
redes sociales pequeñas, menos intercambio de recursos y relaciones no
reciprocas; lo que representa un escaso apoyo social.
22 CASSEL, J. The contribution for social environment to host resistance. En: American Journal of
Epidemiology. 1976. p. 104, 107-123. Citado por LEMOS, S y FERNANDEZ, J. Redes de Soporte Social y Salud.
Vol. 2, nº 2. España. 1990., p. 113-135
23 Barrera, L. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica.
Invest. educ. enferm. Bogotá. 2006., p 24. Citado por: VEGA, O. Apoyo social: elemento clave en el
afrontamiento de la enfermedad crónica. En: Scielo. España. 2009.
24 Muñoz, L. El apoyo social y el cuidado de la salud humana. Cuidado y práctica de enfermería. Unibiblos
Facultad de Enfermería. Universidad Nacional de Colombia. Bogotá, p 99.
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6.14 Definición de Cuidado
El cuidado es definido como aquellos actos de asistencia, de soporte o
facilitadores que van dirigidos a otro ser humano o grupo de individuos con
necesidades reales o potenciales, con el fin de mejorar o aliviar las condiciones de
vida humana. Pinto (2006)25.
A la vez, el cuidado representa la ayuda a otra persona a crecer y autorealizarse,
proceso que involucra un desarrollo en ocho indicadores del cuidado:
conocimiento, ritmo alternante, paciencia, honestidad, confianza, humildad,
esperanza y valor. El conocimiento involucra un reconocimiento del otro como
algo especial con necesidades únicas. Implica entender quien es la persona que
se cuida, sus necesidades, fortalezas y debilidades, y lo que refuerza su bienestar.
Los ritmos alternantes se refieren a fluctuaciones en el alcance del cuidado en
momentos que involucran “hacer” por el otro, o no hacer “nada”. El cuidador
necesita ser consciente e identificar cuando se hace necesario; debe de
comprender, de las experiencias del pasado, cuales conductas fueron útiles o no,
para modificar las propias acciones y modificar el crecimiento. Sánchez y col.
(2005)26.
Por otro lado, Pinto y Sánchez (2000)27, definen los cuidadores como los que
representan el principal sistema de apoyo en la asistencia de una persona con
problemas de salud: se identifican como informales; contemplan los procesos del
cuidado domestico con enfoque principal a la satisfacción de necesidades básicas,
manejo de síntomas determinados por la alteración de salud, que, por lo general,
es crónica.
25 PINTO, N. Indicadores de Cuidado. Facultad de Enfermería.  Universidad Nacional de Colombia. Bogotá.
2006.
26 SANCHEZ, B. La investigación y el cuidado en América Latina. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermería.
Universidad Nacional de Colombia. Primera edición. Bogotá. 2005., p. 271.
27 PINTO, N. y SANCHEZ, B. El reto de los cuidadores familiares de personas en situaciones crónicas de
enfermedad. Cuidado y práctica de enfermería. Bogotá. Unibiblos. 2000. Pág., 172-179.
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La paciencia es esencial en el cuidado; es dar tiempo y el espacio para la
autoexpresión y exploración. Ser paciente incluye tolerancia y aceptación. La
honestidad consiste en ver a otros como son, en el lugar de cómo el cuidador
espera que sean; implica ser genuino o real hacia uno mismo; se representa en la
congruencia entre lo que se dice y lo que se siente. La confianza incluye la
seguridad sobre las propias habilidades y las de la otra persona, animando y
fomentando la independencia. La humildad abarca un aprendizaje continuo sobre
el otro que nunca se completa; hay autenticidad, sin necesidad de pretender lo
que no se es para ocultar aspectos del ser. La esperanza está asociada con la
participación del crecimiento con el cuidado; el que presente se vuelve vivo y
significativo a medida que se reconoce la posibilidad de lo que se puede realizar
en el futuro. El valor se obtiene de experiencias del pasado, y de ser sensible y
estar abierto a las necesidades del presente. 28.
En la mayoría de las familias un miembro asume la mayor responsabilidad del
cuidado: es la mujer, esposa, hija, nuera, hermana. En cada familia hay un
cuidador principal que respondió espontáneamente o por necesidad, sin que se
haya llegado a un acuerdo explicito entre las personas que componen la familia.
Inicialmente se asume que va a ser una situación temporal, aunque con frecuencia
acaba por durar varios años. Por lo tanto, estos cuidadores se ven expuestos a
muchas emociones y sentimientos encontrados, algunos positivos como
satisfacción por contribuir al bienestar del ser querido, y simultáneamente pueden
darse los negativos: sensación de impotencia, culpabilidad, soledad,
preocupación, tristeza o cansancio.29
El cuidador debe afrontar la situación con una estructura que la oriente en la toma
de decisiones frente a las tareas de cuidado. La habilidad del cuidador es
compleja. Esta es la habilidad que constituye el arte, la pericia, la maestría y la
28 Ibid., p. 271.
29 Ibid., p. 272.
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experiencia de dar cuidado, de manera que satisfaga los requerimientos de la
persona a quien se cuida. A la vez, el cuidador ejerce funciones de protagonista
en el cuidado en casa y debe tener un grado suficiente de preparación para esta
responsabilidad, que incluye la voluntad para asumir el rol de recompensa positiva
por parte del receptor, la participación de las decisiones del cuidado en casa, el
conocimiento del tratamiento ordenado, la forma de aplicarlo o administrarlo, el
conocimiento de la actividad prescrita, del seguimiento necesario en situaciones
de emergencia, de recursos financieros, información desde cuando contactar
profesionales de la salud, sobre la red de apoyo social disponible, tener confianza
en la habilidad de manejar el cuidado en casa, sentir bienestar como cuidador,
tener planes de respaldo en su responsabilidad.30.
Cuidar implica costos familiares, sociales y de salud, la atención de personas
dependientes en el hogar provoca, entre otros, sentimientos contradictorios,
exclusión, restricción de la libertad personal e impacto sobre la propia salud. Por
estos motivos los cuidadores son personas muy vulnerables que suelen necesitar
ayuda física, información y apoyo emocional. Cuidar a los cuidadores es una
necesidad que contribuye a aumentar la calidad de vida de los implicados en la
relación de cuidado; estos precisan además de información sobre los servicios
comunitarios, educación sobre los cuidados y manejo de los pacientes, atención
de sus propias necesidades y ayuda para el desarrollo del rol. Escuredo (2001)31.
Por otro lado, lo cuidadores se clasifican según la función de cuidado, la cual es
importante tener en cuenta para determinar la disponibilidad y la carga de estos: el
anticipatorio, que comprende decisiones basadas en necesidades futuras del
enfermo crónico según la evolución esperada; el preventivo, que es quien
proporciona el cuidado alternando el ambiente y suministrando asistencia o
servicio que impide o hace más lento el deterioro; el que supervisa, que es quien
30 Ibid., p. 272.
31 ESCUREDO, B. Cuidadores informales, necesidades y ayudas. En: Revista Rol de Enfermería. 2001., p. 183.
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da cuidado activo y de compromiso directo y es de naturaleza administrativa;
incluye la determinación de recursos, verificar el desarrollo de acciones requeridas
e identificar necesidades, con acompañamiento permanente; el instrumental, que
involucra el mantenimiento de la supervivencia y actividades de la vida diaria, es
un cuidado procedimental; y el protector, que incluye amparo total de
consecuencias y eventos que no pueden ser prevenidos y mantienen a la persona
en la situación de enfermedad.32.
El cuidador necesita ser consciente e identificar cuando se hace necesario; debe
comprender las experiencias del pasado, cuales conductas fueron útiles o no, para
modificar las propias acciones y modificar el crecimiento. Según Poveda (2008)33
las necesidades más importantes del cuidador son:
1. Información: El cuidador necesita aumentar sus conocimientos sobre la
enfermedad, sus cuidados, complicaciones, etc.
2. Formación: Desarrollo de habilidades de comunicación, afrontamiento, de
estrés, cuidados al paciente.
3. Apoyo emocional: El cuidador desea recibir afecto, comprensión y apoyo de
otras personas de su círculo social. El apoyo puede llegar de grupos de apoyo
constituidos por personas que han vivido situaciones similares y por tanto hablar el
mismo lenguaje que los "cuidadores".
4. Periodos de descanso: Hay que buscar fórmulas que permitan al cuidador
momentos de descanso (mañanas, vacaciones, fines de semana). Se puede
recurrir a centros de día, ONGS, voluntariado, asociaciones de familiares,
cuidadores profesionales, etc.
5. Otras: Económicas, ayuda en el cuidado físico, ayuda en funciones domesticas,
etc.
32 SANCHEZ, B. La investigación y el cuidado en América Latina. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermería.
Universidad Nacional de Colombia. Primera edición. Bogotá. 2005., p. 274.
33 POVEDA, R. Aspectos psicosociales de la enfermedad crónica. Cuidados a pacientes crónicos. 2008.
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Según el Diccionario de la Real Academia Española, carga es toda "obligación
relacionada con estado, empleo u oficio", y los "cuidados y aflicciones del ánimo"
con ella relacionados. En nuestro entorno los familiares asumen el papel de
cuidadores de los enfermos crónicos. Esto implica una obligación no retribuida ni
esperada respecto al familiar afectado de una enfermedad incapacitante y crónica.
Los pacientes no pueden cumplir con sus obligaciones personales y sociales y
tienen que suplirles los cuidadores. Al mismo tiempo, necesitan de una asistencia
continua en su vida diaria y apoyo completo por parte del cuidador quien suple
todas las necesidades del paciente crónico. La gravedad de la carga se ha
relacionado con características del paciente la intensidad de los síntomas, el grado
de discapacidad asociado a la enfermedad, la edad, el sexo, la duración de la
enfermedad y el número de hospitalizaciones, además con los vínculos afectivos
entre el paciente y el cuidador, así como con las características personales del
cuidador, las características y la dinámica de la familia. También influyen en la
carga familiar factores como la disponibilidad de redes de soporte social, las leyes
sociosanitarias, y la situación económica del paciente y su familia.34.
6.15 Concepto de Enfermedad Crónica
Las enfermedades crónicas son una afectación de la vida de muchas personas,
pero irónicamente el personal de salud permanece mal preparado en la dirección
de la experiencia. CHINN (1996)35. La enfermedad crónica hace referencia a una
alteración del estado de salud que podría no ser curado por una cirugía sencilla o
responder a una pequeña terapia de tratamiento. A la vez, cada enfermedad
crónica experimenta daño de la funcionalidad en más de uno de los múltiples
cuidados con su cuerpo y sistemas desaparecidos; y otra, la enfermedad
relacionada con las demandas en lo individual son completamente eliminadas.
34 SANCHEZ, Op. cit., p. 275.
35 CHINN, P. Conviviendo con enfermedades crónicas. Avances en la ciencia de enfermería. Vol. 18. 1996., p.
28
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Las condiciones crónicas de salud según la OMS constituyen un problema de
salud que requiere una gerencia continua por un periodo de varios años y
décadas.
6.16 El enfermo Crónico
El enfermo crónico se considera que es una persona humana que pasa por un
estado que perdura por un periodo indeterminado, muy importante de su vida; que
tiene interferidas o alteradas las actividades diarias; que pasa una gran parte de
su vida en una institución y busca unas metas inalcanzables para poder vivir. Es
un paciente que puede pasar gran parte de su vida recluido en un lugar, y que en
la trayectoria de su enfermedad lo ocupa solo atendiendo las diferentes
complicaciones que esta le ocasione y que su autocuidado requiera. 36.
En esta vivencia es donde el paciente se apoya en el familiar más cercano o
solicita apoyo de otros que le puedan ofrecer el cuidado. En esta situación tanto el
familiar como el paciente se alejan del mundo que los rodea, para adentrarse en la
enfermedad que los embarga. Pinto (2000)37.
El enfermo crónico aprende a manejar su régimen de tratamiento, que es
típicamente complejo, multidimensional y extenso. El pronóstico y el tratamiento
de las enfermedades crónicas podrían abarcar una gran parte de incertidumbre.
La trayectoria de la enfermedad crónica podría ser caracterizada por un número
de factores, de exacerbaciones y remisiones, que le hacen ingresar en las
instituciones de salud con frecuencia. Corson (1990)38.
36 SANCHEZ, Op. cit., p. 303.
37 PINTO, N. Un modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven enfermedad crónica. En: Cuidado y
práctica de enfermería. Bogotá: Universidad Nacional de Colombia. Unibiblos. 2000.
38 CORSON, L. Midiendo cuidado: Proceso para el Manejo del Autocuidado usado para Individuos con
Enfermedad Crónica. New Cork: Springer Publishing Company. 1990. Vol, 4. p. 58-37
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6.17 Cronicidad
A través de la historia siempre se ha percibido la presencia de las enfermedades
crónicas. Sin embargo, se ha tendido a minimizar las diferentes enfermedades. La
cronicidad se orienta mas a comprender y observar la vivencia de una enfermedad
crónica, como la experiencia emocional e intelectual de la persona, que se
incorpora a su personalidad. Muñoz (2002)39.
Dicha cronicidad se asocia a un grado de incapacidad alto lo que afecta tanto a la
persona que padece la enfermedad crónica como a las personas que la rodean o
tienen algún tipo de relación o interés común, esto ha generado motivación a el
personal de la salud para investigar a cerca de las condiciones en que se están
desenvolviendo los cuidadores y los pacientes crónicos, se han realizado múltiples
estudios de los cuales la mayoría ha arrojado, que el personal cuidador presenta
algún tipo de problema relacionado con la carga y la responsabilidad que genera
el cuidado de un paciente o familiar crónico. En las personas que viven en
situación de enfermedad crónica, es fundamental descubrir y aprender
progresivamente el significado que los individuos dan a la cronicidad y cómo
influye sobre sus comportamientos y acciones. En la mayoría de las situaciones
crónicas de enfermedad, por lo general los pacientes y cuidadores se están
quejando de que “la enfermedad no se cura”. Esto es debido a que muchas veces
se deja de lado una parte muy importante de la enfermedad: los aspectos
emocionales y sociales que están fluyendo tanto en la etiología de la enfermedad
como en su mantenimiento a largo plazo.40.
La cronicidad por el impacto que tiene en el paciente, el entorno familiar y médico,
y por sus repercusiones sociales, económicas y laborales, se ha convertido en un
39 MUÑOZ, A. Desarrollo científico en enfermería. Encuentro con la Cronicidad.. Editorial CMD. 2002. p. 1.
40 SANCHEZ, B. La investigación y el cuidado en América Latina. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermería.
Universidad Nacional de Colombia. Primera edición. Bogotá. 2005., p. 304-307.
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problema significativo para el área de la salud en general, ya que es una condición
que determina una circunstancia de enfermedad de larga duración, esta tiene
diferentes repercusiones sobre la persona, la familia y la comunidad a la cual
pertenece; demanda necesidades y problemas que van más allá del entorno
hospitalario, y por tanto, requieren múltiples fuentes de cuidado. El factor
emocional y los comportamientos, desempeñan un papel importante en la
cronicidad. Es esencial no considerar la enfermedad como algo exclusivamente
médico y ajeno a la persona que puede controlar y empezar a pensar que el
comportamiento y las emociones ejercen una influencia; es preciso comenzar a
sentir que cada persona puede controlar su propia salud como de su enfermedad
y tratar de descubrir que cosas puede hacer. 41.
En América latina se considera que la cronicidad es una situación de salud que en
la actualidad ocupa en la población los primeros lugares de morbimortalidad, con
una tendencia a incrementarse. Dicha situación, junto con los actuales esquemas
de atención, los cuales están enfocados a la curación y la asistencia en las etapas
agudas de enfermedad, hacen difícil lograr el cuidado de quienes lo requieren a
largo plazo como las personas que viven en situación de enfermedad crónica.
Por otro lado, en Colombia se considera que las enfermedades crónicas no
trasmisibles, se reflejan en todos los grupos atareos; aunque en su mayoría se
encuentra relacionada con la edad de los pacientes. Se define también en el país
que esto representa un incremento de gastos, y de carga para aquellas personas
que tienen que asumir el cuidado del otro, ya que el cuidador, que por lo general
es familiar; frecuenta problemas relacionados con aspectos económicos,
psicológicos y sociales. Por tanto, se requiere investigación en enfermería que
permita conocer la experiencia y problemática de los cuidadores en diferentes
contextos de cuidado relacionado con enfermedades crónicas.
41 Ibid., p. 310-313.
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6.18 Convivir con la Cronicidad
Cuando un miembro de la familia es afectado por una enfermedad crónica, este
proceso afecta, no solo a toda la familia, sino a un gran número de miembros o por
lo menos a los más cercanos. Los pacientes con enfermedad crónica presentan
una importante demanda de cuidados de atención en salud, que en gran parte es
cubierta en el hogar; por su red familiar inmediata. A la vez, hay características de
la propia enfermedad crónica que pueden tener impacto sobre el cuidador,
específicamente sobre las habilidades de cuidados de este; como las situaciones
en que se presenta la enfermedad, el grado de incertidumbre, el tipo de
enfermedad, el nivel de contacto con la situación; son también variables que
influyen en los cuidadores y la habilidad del cuidado de estos.
En la mayoría de los casos, esta red se halla configurada por una sola persona, la
cuidadora principal, sobre la que recae toda la carga de los cuidados. La
enfermedad del paciente origina labores de supervisión y estimulación del
paciente. La supervisión hace referencia a los esfuerzos de los familiares por
asegurar que el paciente tome la medicación, duerma y no presente alteraciones
ni empeore su situación de salud. La estimulación incluye todo lo relacionado con
la motivación del paciente para que se ocupe del propio autocuidado, alimentación
y actividades de la vida diaria, y en muchos casos, la suplencia del paciente en
estos aspectos ante la imposibilidad de que él mismo las realice.42.
Las principales limitaciones del concepto son la cuantificación de esa carga y su
atribución a la enfermedad, por otro lado se relaciona también con la tensión
propia del ambiente que los rodea, las relaciones interpersonales entre el paciente
y sus familiares y las preocupaciones generales por la salud, seguridad,
tratamiento y futuro del paciente. Esto constituye una de las principales
preocupaciones por parte de los cuidadores, ya que permanecen con ansiedad e
42 Ibid., p. 315-116.
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incertidumbre en relación con el pronóstico del paciente o familiar. Para un
importante grupo de cuidadores, asumir este rol afecta en forma directa su salud,
así como otras áreas de su vida, y, en especial, las posibilidades de tener
relaciones sociales y de usar tiempo para sí mismos o para otras actividades
diferentes de cuidar. Rodríguez (2002)43.
Asumir este nuevo rol trae serias implicaciones para el cuidador, puesto que
empiezan a competir las exigencias del paciente con las necesidades propias; por
tanto debe aprender a controlar esta competencia de forma oportuna, tratando de
buscar un equilibrio, de lo contrario se incrementaran las alteraciones físicas y
emocionales, sentimientos negativos y deficiencia en el rol de cuidador. Un
aspecto que puede influir en la aparición de estos sentimientos es la falta de
conocimiento y dominio de la situación. Meleis (2000)44, sostiene que el
conocimiento empodera a las personas que lo desarrollan y utilizan, y aquellas
que se benefician de el, en la medida en que los cuidadores tienen menos
información o una orientación negativa de la situación, tienen mayor riesgo de
presentar depresión, ansiedad y problemas de salud. Por consiguiente, el
entrenamiento para el desarrollo de habilidades de solución de problemas; evita
estos riesgos.
Meleis45 establece que la falta de soporte social aumenta la vulnerabilidad del
cuidador. Por esta razón, es esencial el apoyo que reciben de la familia y los
amigos, así como el de consolidar nuevas relaciones con otros cuidadores que se
encuentran viviendo situaciones similares; establecer sistemas de apoyo de
relevo, que son momentos en los cuales el cuidador descansa y puede llegar a
sentir que se encuentra fuera de la situación.
43 RODRIGUEZ, M. Cuidadores familiares de personas con enfermedad neurovegetativa: perfil, aportaciones e
impacto de cuidar. Granada (España): Escuela Andaluza de Salud Pública. 2002.
44 MELEIS, A. experiencing transitions. An: Emerging Middle Range Theory. En: Advences in Nursing Science.
2000., p 12-28.
45 Ibid., p 32.
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Todo ser humano debe contar con un apoyo constante y un soporte social que lo
mantenga en armonía con la situación de cronicidad que enfrenta. El soporte
social es cualquier insumo previsto por un individuo o grupo el cual mueve al
receptor a lograr metas propuestas por el mismo. Esto ayuda a la movilización
individual de recursos sociológicos, ayudando a sobrepasar los agobios
emocionales, compartiendo las metas del individuo, y proveyendo elementos
extras como dinero, materiales, guías, conocimientos, con el fin de incrementar la
posibilidad de sobrepasar la situación.
6.19 El Proceso de Afrontamiento
La mayoría de las personas atraviesan varias fases en el proceso de asumir que
padecen una enfermedad crónica y de aprender a vivir con ella. Cuando a una
persona le diagnostican una enfermedad crónica en concreto, puede sentir
muchas cosas. Algunas personas se sienten vulnerables, confundidas y
preocupadas por su salud y su futuro. Otras se decepcionan y se
autocompadecen. Algunas encuentran injusto lo que les ha pasado y se enfadan
consigo mismas y con la gente a quien quieren. Estos sentimientos forman parte
del principio del proceso de afrontamiento. Cada persona reacciona de una forma
diferente, pero todas las reacciones son completamente normales. La próxima
fase del proceso de afrontamiento consiste en aprender cosas sobre la
enfermedad. La mayoría de la gente que tiene que vivir con una enfermedad
crónica descubre que el conocimiento es poder, cuanto más saben sobre su
trastorno, más sienten que controlan la situación y menos les asusta. Lyness
(2007)46.
La tercera fase del proceso de afrontamiento de una enfermedad crónica consiste
en tomar las riendas de la situación. En esta etapa, la persona se siente cómoda
46 LYNESS, D”Arcy. Vivir con una Enfermedad Crónica. Kids Health. [on line]
http://kidshealth.org/teen/en_espanol/mente/deal_chronic_illness_esp.html [consulta: 14 Dic 2009 ]
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con los tratamientos y las herramientas (como los inhaladores y las inyecciones)
que debe utilizar para llevar una vida normal.
Por ejemplo, una persona con diabetes, puede experimentar un abanico de
emociones cuando le diagnostican la enfermedad. Tal vez crea que no va a ser
capaz de pincharse para determinar su nivel de glucosa en sangre o de inyectarse
insulina para controlar la enfermedad. Pero, después de trabajar con el personal
médico y de entender mejor su enfermedad, se familiarizará con todo el proceso y
dejará de hacérsele una montaña. Con el tiempo, controlar la diabetes se
convertirá en algo secundario en su vida. Los pasos implicados en el tratamiento
de la enfermedad se convertirán en una forma más de cuidar de su cuerpo y
mantenerse sano, como lavarse los dientes después de las comidas o ducharse.
No existen límites definidos de tiempo para completar el proceso de afrontamiento;
el proceso de hacerse a la idea y aceptar que se padece una enfermedad crónica
es diferente en cada persona. De hecho, la mayoría de las personas comprueban
que tienen las emociones a flor de piel en todas las fases del proceso. Aunque el
tratamiento vaya bien, es normal encontrar sentimientos de tristeza o
preocupación. Reconocer esas emociones y ser consciente de ellas cuando
emergen, forma parte del proceso de afrontamiento. 47
6.20 Herramientas para Asumir el Control
Las personas que padecen una enfermedad crónica a menudo encuentran que las
siguientes pautas les ayudan a asumir y afrontar la situación:
Reconocer los sentimientos. Las emociones pueden no ser fáciles de identificar.
Por ejemplo, dormir mucho, llorar mucho o estar de mal humor pueden ser signos
de tristeza o depresión. También es bastante habitual que las personas que
padecen una enfermedad crónica se sientan estresadas al sopesar las realidades
47 Ibíd., p. 2.
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de padecer una enfermedad crónica, por un lado, y de tener que rendir en los
estudios, cumplir los compromisos sociales y otros aspectos de la vida cotidiana,
por el otro.
Muchos cuidadores y pacientes encuentran un gran apoyo en servicios o personas
concretas especializados en ayudar a afrontar el estrés y las emociones intensas.
A algunas personas les va bien hablar con un psicoterapeuta o unirse a un grupo
de apoyo pensado especialmente para gente que padece su enfermedad.
También es importante recibir ayuda de aquellas personas en quienes se siente
confianza, como los mejores amigos y familiares. Lo más importante a la hora de
buscar ayuda no es necesariamente encontrar a personas que sepan mucho
sobre la enfermedad, sino a personas que estén dispuestas a escuchar a los
cuidadores cuando llegue la depresión, el enfado, y la frustración, o simplemente
la alegría. Identificar las emociones, aceptarlas como una parte natural del
proceso que se está viviendo y expresarlas o compartirlas de una forma en que el
cuidador se sienta cómodo puede ayudar a mejorar la situación. En este momento
de la vida es cuando los familiares juegan un gran papel, un nuevo rol, mas allá
del apoyo, es el cuidado día tras días que ayuda a que el enfermo crónico pueda
sobrellevar las dificultades y lograr afrontar de manera positiva su enfermedad en
compañía de su cuidador.48
48 Ibíd., p. 3.
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7. DISEÑO METODOLOGICO
7.1 Tipo de Estudio
Observacional, descriptivo, trasversal
Es descriptivo porque describen la frecuencia y las características más
importantes de un problema de salud, ya que se documenta el fenómeno de
estudio y se describe su situación, frecuencia y comportamiento. Con ello se
desea presentar el panorama del estado de la variable estudiada en una población
definida. No involucran seguimiento. Cabe resaltar que la presente investigación
tiene dos fases; una descriptiva a la que se limitara dicho estudio y otra
experimental, la cual podrá ser concluida por otros investigadores del área
interesados en la problemática. Es Transversal porque se estudia
simultáneamente la exposición y la enfermedad en una población bien definida en
un momento determinado. Fernández (1995)49.
7.2 Universo
Cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica
Población
Cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica de la ciudad de Santa
Marta
Muestra
173 cuidadores de personas con enfermedad crónica de la ciudad de Santa Marta,
los cuales fueron elegidos intencionalmente, ya que, se encontraron en las
instituciones en el tiempo que se determinó para realizar la presente investigación.
49 FERNANDEZ, P. Tipos de estudios clínicos epidemiológicos. Epidemiología. Conceptos básicos. En: Tratado
de Epidemiología Clínica. Madrid; DuPont Pharma, S.A.; Unidad de epidemiología Clínica, Departamento de
Medicina y Psiquiatría. Universidad de Alicante: 1995. p. 25-47.
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7.3 Técnica de Muestreo
La técnica de muestreo utilizada en esta investigación será la de Muestreo
Intencional, ya que, este proyecto hace parte de la investigación ejecutada por el
Grupo de Cuidado al Paciente Crónico de la Universidad Nacional; los cuales
establecieron este parámetro para llevar a cabo dicho estudio.
El Muestreo Intencional está definido como un procedimiento que permite
seleccionar los casos característicos de la población limitando la muestra a estos
casos. Se utiliza en situaciones en las que la población es muy variable y
consecuentemente la muestra es muy pequeña. Ávila (2006)50.
7.4 Criterios de Inclusión
 Ser cuidador familiar de una persona con enfermedad crónica de la ciudad
de Santa Marta.
 Cuidadores que aceptan colaborar en el presente trabajo de investigación.
 El cuidador resida en la ciudad de Santa Marta.
 Ser mayor de edad
Criterios de Exclusión
 El cuidador presente algún grado de incapacidad o dependencia.
 El cuidador no sea el principal en el desempeño del rol.
50 AVILA, H. Introducción a la metodología de la investigación. México. 2006., p. 241.
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7.5 Descripción de Instrumentos Utilizados
Se elaboró una encuesta sociodemográfica con el fin de caracterizar la muestra
objeto de estudio en la investigación; en dicha encuesta se contemplan datos
sociodemográficos como sexo, edad, ocupación, estado civil, escolaridad, etc.,
(Ver anexo # 1).
A la vez, la medición del soporte social se realizó a través del instrumento
“INVENTARIO DE SOPORTE SOCIAL EN ENFERMEDAD CRÓNICA” (SSCI) de
G. Hilbert (1990), compuesto por 38 preguntas y en el cual se contemplan 4
subescalas: Interacción Personal, Guía, Retroalimentación e Interacción Social.
(Ver anexo #2).




Consejería tradicional no directiva tal
como escuchar y mostrar estimación,
cuidado por el otro y comprensión.
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Guía
Ofrecimiento de consejo, información
o instrucción.
11 12 13 14 15 16
17 26 27 28 29 30
31 32
Retroalimentación
Brindarles retroalimentación a los
individuos sobre su comportamiento,
pensamientos o sentimientos.
18 19 20 33 34
Interacción social Involucrarse en interacciones
sociales por diversión y relajación.
21 22 23 24 25
Fuente: HILBERT, G.A. Social support in chronic illness. En: Strickland OL, Waltz CF. Measurement
of nursing outcomes: Measuring client self-care and coping skills. Volume Four. NewYork:
Springer; 1990. pp. 79-95.
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7.6 Procedimientos de Recolección de Datos y Análisis
Fuentes de información: En este estudio se trabajó con fuentes primarias
correspondiente a los datos obtenidos a través de una entrevista directa con el
cuidador familiar; las fuentes secundarias correspondieron a los archivos, libros,
referencias bibliografías, artículos, y portales de Internet.
Para la recolección de datos, inicialmente se gestionó la entrada a las instituciones
de salud, para así poder acceder a ellas y lograr la aplicación del instrumento de la
presente investigación. Para este estudio se seleccionaron lugares donde se
percibe una gran afluencia de pacientes crónicos, como unidades de pacientes
renales y pacientes psiquiátricos de la ciudad de Santa Marta; teniendo en cuenta
a sus cuidadores quienes conformaron la muestra. A continuación, se inició la
búsqueda de los cuidadores familiares en cada una de las instituciones,
investigando cuantos pacientes son atendidos y cuáles de ellos asisten en
compañía del familiar o son visitados por estos, puesto que el principal objetivo fue
la ubicación de los cuidadores familiares.
Posteriormente se aplicó la encuesta sociodemográfica para caracterizar a los
cuidadores familiares. De igual manera, se realizó la aplicación del instrumento
Inventario de Soporte Social en Enfermedad Crónica, con el cual se determinó
indicadores de comportamiento, relacionados con oportunidad, accesibilidad y
complacencia del usuario frente al servicio de la tecnología; y el resultado se
obtuvo con la medición del soporte social determinado por la satisfacción de los
cuidadores. El instrumento consta de 38 preguntas, de las cuales fueron
eliminadas 4, puesto que no contribuían al desarrollo del proyecto.
El marco de análisis de esta investigación, se determinó según el logro de los
objetivos del estudio, teniendo en cuenta el tipo de diseño y las características del
instrumento que permitió hacer la descripción de lo que se midió para dar
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respuesta a la pregunta de investigación. De tal manera, se presentan los
resultados de la caracterización sociodemográfica de los cuidadores, siguiendo
con las gráficas de cada una de las preguntas del instrumento de valoración y
finalmente se presentan las gráficas de las categorías del instrumento. Los
resultados se expresan en porcentajes según lo contestado por los cuidadores.
El estudio se llevó a cabo en el periodo de Mayo a Noviembre de 2009,
conformado por 173 cuidadores de personas con enfermedad crónica, como
pacientes con enfermedades renales y pacientes psiquiátricos de la ciudad de
Santa Marta. Por último se muestran los resultados que arrojó la valoración de las
subescalas o categorías que designa el instrumento de la investigación, lo que
caracteriza el soporte social de los cuidadores.
7.7 Aspectos Éticos y Legales
Para contar con la colaboración de los cuidadores familiares, se aplicó un
consentimiento informado, el cual es un documento legal que presenta en forma
escrita, la manifestación libre y voluntaria de una persona, quien autoriza ser
partícipe en la realización de un examen o prueba diagnóstica, incluso en estudios
de investigación en salud, después de haber leído el contenido del documento y
comprendido los compromisos que en él se exponen. (Ver anexo #3). Esto con la
finalidad de respetar la autonomía y dignidad de los individuos investigados,
prestando atención especial a la protección de los sujetos y poblaciones
vulnerables como lo establece Fry (1985)51 y Garzón (2005)52.
51 FRY, S. La ética en la Práctica de la Enfermería. Ed. Consejo Internacional de Enfermería, Individual us
agrégate good ethical tension in nursing practice. En: Journal Nursing stud Vol 22, N° 4 Ginebra, Suiza, 1985,
p 303-310.
52 GARZÓN, N. Teorías de enfermería y ética profesional. En: Revista Selecciones de Bioética. No. 8, octubre
de 2005. Pontificia Universidad Javeriana. Instituto de Bioética CENALBE, Bogotá, Colombia. p. 31
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La resolución No. 008430 de 1993 del Ministerio de Salud y la Ley 84 de 1989,
manifiestan que este tipo de investigación solo necesita consentimiento informado,
debido a que no presenta ningún riesgo para seres humanos. Se prestó especial
atención a los principios y valores éticos en este estudio, así como la obtención del
consentimiento informado que es un factor fundamental de transformación, tanto
de las relaciones sanitarias como de la forma de comprender la actividad
terapéutica. Dentro de los principios de la Bioética, citados en revista de ANEC
(2003)53 se tuvieron en cuenta: autonomía, justicia, beneficencia - no maleficencia.
Autonomía. El respeto por las personas es el primer principio y éste exige que
cada individuo sea tratado como un ser único y como un ser igual a todos los
demás individuos. Se requiere una justificación ética especial para interferir en los
propósitos, la privacidad o los comportamientos individuales de cada persona.
Este principio se respetó, cada cuidador fue tratado como un ser igual a los
demás, sin interferir en la privacidad o los comportamientos que cada uno tiene sin
una previa aceptación por parte del paciente. (Gracia Guillen 2003)54
Justicia. El principio de justicia estipula la igualdad de trato entre los iguales, y la
diferencia de trato entre los desiguales, conforme a sus necesidades. En lo que
compete a enfermería, es la satisfacción de necesidades básicas de la persona,
en su orden biológico, espiritual, afectivo, social y psicológico que se traduce en
ofrecer una adecuada calidad de atención. En este principio se tuvo en cuenta la
igualdad de trato a cada uno de los cuidadores de acuerdo a las necesidades que
presentan, prestando servicios de enfermería que lleven a mantener la salud y el
bienestar del paciente.55
53 ANEC. Publicación oficial de la asociación nacional de enfermeras de Colombia. Edición número 60 - sección científicas.
Bogotá, Colombia. 2003. p 16 e-mail: anecnal@andinet.com
54 GRACIA GUILLÉN, D., Procedimientos de decisión en ética clínica, revista de enfermería del hospital italiano, Eudema,
Madrid, España, 2003., p. 18.
55 Ibíd., p. 22.
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Beneficencia. Se define a la virtud de hacer el bien. Es proteger y defender los
derechos de los pacientes, prevenir que suceda algún daño, suprimir las
condiciones que puedan producir perjuicio a otros, ayudar a las personas con
discapacidades. El principio de beneficencia se llevó a cabo con los cuidadores
respetando, protegiendo y defendiendo sus derechos, religión y creencias como
seres humanos.56
No maleficencia o no hacer daño. Hace referencia al compromiso y
responsabilidad moral que asumen los profesionales de la salud como la
obligación de extremar siempre los posibles beneficios y minimizar los posibles
riesgos. Este principio se tuvo en cuenta primordialmente al establecer la
responsabilidad y el compromiso que como profesionales de la salud es obligatorio
tener con el paciente y su cuidador, mediante la realización de actividades y
procesos de enfermería que mantengan los beneficios y el bienestar del paciente y
minimizar los riesgos a los que se encuentran expuestos.57
56 Ibíd., p. 24.
57 Ibíd., p. 25.
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8. RESULTAD0OS
OBJETIVO ESPECIFICO 1. CARACTERIZAR SOCIODEMOGRÁFICAMENTE A
LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA
Gráfica No. 1. Valoración de la variable Edad
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en donde se valora la edad de los cuidadores; se
evidencia que el 49% de los cuidadores se encuentran en un rango de edad de
31-45 años, porcentaje que representa la mayoría de los encuestados; a la vez, el
42% de los cuidadores se encuentran en un rango de 46-60 años de edad. Por
último, el 9% de los cuidadores se encuentran en un rango de 15-30 años de
edad; rango que constituye la minoría de los encuestados.
54
Gráfica No. 2. Valoración de la variable Sexo
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
En la gráfica anterior, en la cual se valora la variable sexo; se evidencia que del
total de cuidadores encuestados, un porcentaje del 73% de los cuidadores
correspondió al sexo femenino, lo cual representa el mayor porcentaje, y el 27%
restante de los cuidadores encuestados corresponde al sexo masculino, siendo
este el menor porcentaje.
Gráfica No. 3: Valoración de la variable Escolaridad
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
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Según la gráfica anterior, que valora el nivel de escolaridad de los cuidadores
encuestados; se evidencia que un porcentaje del 51% de los cuidadores posee un
nivel de escolaridad primaria, siendo este el mayor porcentaje, a la vez, muestra
que el 45% de los cuidadores posee un nivel de escolaridad secundaria y por
último el 4% de los cuidadores posee estudios universitarios; siendo este el menor
porcentaje de los encuestados.
Gráfica No. 4: Valoración de la variable Estado Civil
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora el estado civil de los cuidadores, se
encontró que la mayoría de cuidadores encuestados son casados, representados
con un porcentaje del 44% de cuidadores. Un porcentaje del 25% de los
encuestados corresponde a cuidadores solteros; por otro lado, un porcentaje del
16% de los cuidadores encuestados son viudos y por último el 15% de los
cuidadores encuestados se encuentran separados.
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Gráfica No. 5. Valoración de la variable Ocupación
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la ocupación de los cuidadores
encuestados, se encontró, que del total de cuidadores un porcentaje del 46%
corresponde a una ocupación en el hogar (ama de casa), a la vez, un porcentaje
del 33% de los cuidadores se encuentran actualmente desempleados, y por ultimo
un porcentaje del 21% restante de los cuidadores encuestados tienen un trabajo
actual.
Gráfica No. 6. Valoración de la variable Parentesco
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
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Según la gráfica anterior, la cual valora el parentesco de los cuidadores con la
persona cuidada, se encontró, que un porcentaje del 47% de los cuidadores
encuestados tiene un parentesco de madre o padre; es decir, que los une un
primer vínculo familiar. Un porcentaje del 30% de los cuidadores encuestados
tienen un vinculo de conyugue con la persona cuidada, a la vez, el 14% de los
cuidadores encuestados son hermanos de la persona cuidada; un porcentaje del
6% de los cuidadores son hijos de la persona cuidada y por último un porcentaje
del 3% corresponde a la categoría otros que hace referencia a cuñados, primos,
tíos, etc.
Grafica No. 7. Valoración del Tiempo de Cuidado
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, la cual valora el tiempo de cuidado que llevan los
cuidadores en el desempeño de su rol; se muestra que un porcentaje del 42% de
los cuidadores, ha dedicado un tiempo entre los 5 a 10 años de cuidado, lo cual
representa el mayor porcentaje de los encuestados. A la vez, el 34% de los
cuidadores encuestados ha ofrecido cuidado en un tiempo de 1-5 años. Un
porcentaje del 14% de los cuidadores ha brindado cuidado por mas de 10 años y
por ultimo un porcentaje del 10% de los cuidadores encuestados ha brindado
cuidado por menos de 1 año, siendo este el menor porcentaje.
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Grafica No. 8. Valoración del Grado de Dependencia del Enfermo Cronico
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
En la gráfica anterior, la cual presenta la valoración del grado de dependencia de
la persona con enfermedad crónica; se muestra, que un porcentaje del 50% de los
cuidadores encuestados expresaron que las personas que tienen a su cuidado son
totalmente dependientes del cuidador, con un grado de dependencia grave,
porcentaje que representa la mayoría de los cuidadores encuestados. A la vez, un
porcentaje del 29% de los cuidadores expresaron que su familiar se encuentra en
un grado de dependencia severa. Por último, un porcentaje del 20% de los
cuidadores, expresó que la persona a su cargo tiene un grado de dependencia
moderado, siendo este el menor porcentaje de los cuidadores encuestados.
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OBJETIVO ESPECIFICO 2. IDENTIFICAR LA SATISFACCIÓN DE LOS
CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA CON
RESPECTO AL SOPORTE SOCIAL BRINDADO A TRAVÉS DE TECNOLOGÍA
DE PUNTA.
Gráfica No. 9. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción del cuidador con
respecto a lo que dice el personal de salud y las demás personas (familiares,
vecinos, amigos), acerca de su bienestar; se evidencia que un porcentaje del 25%
de los cuidadores encuestados expresaron estar algo satisfechos con lo que dice
el personal de salud y las demás personas acerca de su bienestar; un porcentaje
del 22% de los cuidadores dijo estar insatisfechos; un porcentaje del 18% de los
cuidadores dijo encontrarse algo insatisfecho; un porcentaje del 18% expresó
encontrarse parcialmente satisfechos, un porcentaje del 14% de los cuidadores
encuestados dijo estar satisfechos y por último un porcentaje del 2% de los
cuidadores contestó estar muy satisfecho con respecto a lo que dice el personal
de salud acerca de su bienestar, siendo este el menor porcentaje de encuestados.
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Gráfica No. 10. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, la cual valora la satisfacción del cuidador con respecto al
afecto físico brindado por el equipo de salud u otras personas; se evidencia que un
porcentaje del 25% de los cuidadores encuestados dicen estar algo satisfechos
con el afecto físico que reciben del personal de salud; siendo este el mayor
porcentaje de los cuidadores encuestados. Un porcentaje del 24% de los
cuidadores se encuentran insatisfechos; a la vez, un porcentaje del 20% de los
cuidadores se encuentran parcialmente satisfechos; por otro lado, un porcentaje
del 18% de los cuidadores está algo insatisfecho con respecto a esto y el menor
porcentaje de los cuidadores encuestados representados en un 13%, se
encuentran satisfechos con el afecto físico recibido por parte del personal de salud
y otras personas.
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Gráfica No. 11. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a que si el equipo de salud u otras personas amigos o familiares le hace
saber que cuenta con ellos cuando necesita ayuda; un porcentaje del 27% de los
cuidadores encuestados dice estar algo satisfecho; siendo este el mayor
porcentaje de los encuestados; a la vez, un porcentaje del 23% de los cuidadores
encuestados dijeron estar algo insatisfechos; un porcentaje del 21% de los
encuestados expresaron estar parcialmente satisfechos; el 17% de los cuidadores
encuestados expresaron sentirse insatisfechos y por ultimo un porcentaje del 12%
de los cuidadores encuestados dicen estar satisfechos con respecto a esto; siendo
este el menor porcentaje del total de los cuidadores.
62
Gráfica No. 12. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al interes y preocupaciòn que muestra el equipo de salud y las demas
personas hacia el cuidador; se halló que un porcentaje del 25% de los cuidadores
encuestados dice estar parcialmente satisfecho; un porcentaje del 24% de los
cuidadores dijo estar algo satisfecho; otro porcentaje del 24% de los cuidadores
manifiesta estar algo satisfecho; un porcentaje del 15% de los cuidadores
encuestados estan isatisfechos; el 11% de los cuidadores encuestados dicen estar
satisfechos y por ultimo un porcentaje del 1% manifiesta estar muy satisfecho con
respecto al interes y preocupaciòn que muestra el equipo de salud y las demas
personas; siendo este el menor porcentaje de los cuidadores encuestados.
63
Gráfica No. 13. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores, en
cuanto a la cercanía que expresa el personal de salud hacia estos; se encontró
que del total de cuidadores encuestados, un porcentaje del 26% de los cuidadores
dice estar parcialmente satisfecho; un porcentaje del 25% de los cuidadores
manifiesta estar algo insatisfecho con respecto a esto; a la vez, un porcentaje del
22% de los cuidadores encuestados manifiestan estar algo satisfechos; el 13% de
los cuidadores encuestados dicen estar insatisfechos; por otro lado, un porcentaje
del 12% de cuidadores encuestados manifiestan estar satisfechos, y por último, un
porcentaje del 1% de los cuidadores, dice estar muy satisfecho en cuanto a la
cercanía que expresa el personal de salud hacia los cuidadores; siendo este el
menor porcentaje de cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 14. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores en
cuanto a la disponibilidad de escucha que brinda el personal de salud a èstos; se
encontró que un porcentaje del 28% de los cuidadores encuestados expresaron
estar algo insatisfechos; siendo este el mayor porcentaje de los encuestados, a la
vez, un porcentaje del 24% de los cuidadores dicen estar parcialmente
satisfechos, por otro lado, un porcentaje del 21% de los cuidadores manifestò
encontrarse algo satisfechos; un porcentaje del 14% de los cuidadores
encuestados dijeron estar satisfechos; el 12% de los cuidadores dicen estar
insatisfechos y por ultimo un porcentaje del 2% de los cuidadores dicen estar muy
satisfechos en cuanto a la disponibilidad de escucha que brinda el personal de
salud a estos; siendo este el menor porcentaje de los cuidadores encuestados.
65
Gráfica No. 15. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a que el equipo de salud disfruta escuchando lo que ellos piensan; se
evidencia que del total de cuidadores encuestados, un porcentaje del 28% de los
cuidadores dicen estar algo insatisfechos; por otro lado un porcentaje del 24% de
los cuidadores encuestados manifiestan encontrarse parcialmente satisfechos; un
porcentaje del 22% de los cuidadores encuestados se encuentran algo
satisfechos; el 14% de los cuidadores encuestados manifiestan estar satisfechos;
a la vez un porcentaje del 10% de los cuidadores encuestados dicen estar
insatisfechos, y por ultimo un porcentaje del 2% de los cuidadores encuestados
dicen estar muy satisfechos porque el equipo de salud disfruta escuchando lo que
ellos piensan. Este último porcentaje representa la minoría de los cuidadores
encuestados.
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Gráfica No. 16. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al consuelo que reciben de las personas y del personal de salud cuando
ellos están molestos; se evidencia que un porcentaje del 25% de los cuidadores
encuestados dicen estar algo insatisfechos; otro porcentaje del 25% dicen estar
parcialmente satisfechos; por otro lado, un porcentaje del 20% de los cuidadores
encuestados expresaron estar algo satisfechos; a la vez, un porcentaje del 16% de
los cuidadores encuestados dicen estar satisfechos; un porcentaje del 12% de
cuidadores dicen estar insatisfechos y por ultimo solo un porcentaje del 2% de los
cuidadores encuestados dicen estar muy satisfechos, con respecto al consuelo
que reciben de las personas y del personal de salud cuando ellos están molestos.
Este último porcentaje constituye la minoría de los encuestados.
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Gráfica No. 17. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al apoyo que reciben del equipo de salud cuando estos se sienten
deprimidos; se evidencia que un porcentaje del 26% del total de cuidadores
encuestados, dicen estar parcialmente satisfechos; a la vez, un porcentaje del
24% de los cuidadores encuestados se encuentran algo satisfechos; por otro lado,
un porcentaje del 23% de los cuidadores encuestados manifiestan estar algo
insatisfechos; un porcentaje del 16% de los cuidadores manifiestan encontrarse
satisfechos, el 9% de los cuidadores expresaron sentirse insatisfechos y por ultimo
solo un porcentaje del 3% dijo estar muy satisfechos con el apoyo que reciben del
equipo de salud cuando estos se sienten deprimidos; siendo este el menor
porcentaje de los cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 18. Interacción Personal – Satisfacción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores, en
cuanto a la aceptaciòn que èstos reciben por parte del personal de salud u otras
personas; se evidencia que un porcentaje del 26% de los cuidadores encuestados
dicen estar parcialmente satisfechos; un porcentaje del 25% de los cuidadores
encuestados se encuentran algo satisfechos, por otro lado, un porcentaje del 20%
de los cuidadores dicen estar satisfechos frente a este aspecto; a la vez un
porcentaje del 16% de los cuidadores encuestados expresaron estar algo
insatisfechos; un porcentaje del 8% de los cuidadores encuestados dijeron estar
insatisfechos y solo un porcentaje del 5% de los cuidadores ecpresaron estar muy
satisfechos en cuanto a la aceptaciòn que èstos reciben por parte del personal de
salud u otras personas; siendo este el menor porcentaje de las personas
encuestadas.
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Gráfica No. 19. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a lo que los demás esperan de ellos; se encontró que un porcentaje del
25% de los cuidadores encuestados dijeron estar algo satisfechos; de igual
manera otro porcentaje del 25% de los cuidadores encuestados expresaron
encontrarse satisfechos, un porcentaje del 20% de los cuidadores se encuentran
parcialmente satisfechos, a la vez, un porcentaje del 11% de los cuidadores
encuestados manifestaron estar algo insatisfecho, un porcentaje del 10% de los
cuidadores dijeron estar insatisfechos y por último el solo un porcentaje del 9% de
los cuidadores dijeron estar muy satisfechos con respecto a lo que los demás
esperan de ellos .
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Gráfica No. 20. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la orientación que reciben del personal de salud para hacer ciertas
cosas; se halló que un porcentaje del 27% de los cuidadores encuestados dijeron
estar algo satisfechos, de igual manera, otro porcentaje del 27% de los cuidadores
encuestados expresaron estar satisfechos, por otra parte, un porcentaje del 19%
de los cuidadores manifestaron encontrarse parcialmente satisfechos, a la vez, un
porcentaje del 10% de los cuidadores dijeron estar algo insatisfechos, de igual
forma, otro porcentaje del 10% dijo estar muy satisfecho, y por ultimo un
porcentaje del 7% de los cuidadores encuestados dijo estar insatisfecho con
respecto a la orientación que reciben del personal de salud para hacer ciertas
cosas; este último constituye el menor porcentaje de los cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 21. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la información que le brinda el equipo de salud para ayudar a entender
la situación actual; se encontró que un porcentaje del 27% de los cuidadores
encuestados expresó estar satisfechos; a la vez, un porcentaje del 23% de los
cuidadores manifestaron encontrarse insatisfechos, un porcentaje del 20% de los
cuidadores expresaron estar parcialmente satisfechos, a la vez un porcentaje del
13% de los cuidadores encuestados dijo estar muy satisfechos, un porcentaje del
9% de los cuidadores encuestados manifestaron encontrarse algo insatisfechos y
por ultimo solo un porcentaje del 8% manifestó estar totalmente insatisfecho.
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Gráfica No. 22. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción del cuidador con
respecto a la orientación que recibe del personal de salud de cómo buscar
asistencia; se encontró que un porcentaje del 27% manifestaron encontrarse
satisfechos; siendo este el mayor porcentaje de los cuidadores encuestados; a la
vez, un porcentaje del 23% de los cuidadores encuestados dijeron estar algo
satisfechos, por otro lado, un porcentaje del 20% de los cuidadores encuestados
manifestó estar parcialmente satisfechos, el 13% de los cuidadores dijeron estar
muy satisfechos; un porcentaje del 10% de los cuidadores dijo estar algo
insatisfechos, y por ultimo solo un porcentaje del 7% de los cuidadores
encuestados expresaron estar insatisfechos en cuanto a la orientación que recibe
del personal de salud de cómo buscar asistencia; siendo este ultimo el porcentaje
de menor valor.
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Gráfica No. 23. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a lo que le dice el equipo de salud u otras personas de lo que puede
suceder en una situación a punto de ocurrir; se encontró que un porcentaje del
24% de los cuidadores encuestados manifestaron estar satisfechos, de igual
manera, otro porcentaje del 24% dijo estar algo satisfecho, a la vez, un porcentaje
del 20% de los cuidadores dijeron estar parcialmente satisfechos. Un porcentaje
del 15% de los cuidadores encuestados manifestó estar muy satisfecho, el 10% de
los cuidadores manifestaron estar algo insatisfecho y por ultimo un porcentaje del
7% de los cuidadores dijeron estar insatisfechos con respecto a lo que le dice el
equipo de salud u otras personas de lo que puede suceder en una situación a
punto de ocurrir. Este último porcentaje constituye la minoría de los cuidadores
encuestados.
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Gráfica No. 24. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la enseñanza que les brinda el personal de salud de cómo hacer algo;
se encontró que un porcentaje del 25% de los cuidadores encuestados se
encuentran satisfechos; de igual manera, otro porcentaje del 25% de los
cuidadores encuestados dijeron encontrarse algo satisfechos, por otro lado, un
porcentaje del 18% de los cuidadores manifestaron estar parcialmente satisfechos,
a la vez, un porcentaje del 12% de los cuidadores encuestados manifestaron que
se encuentran muy satisfechos; un porcentaje del 10% de los cuidadores se
encuentran insatisfechos, de igual forma, otro porcentaje del 10% dijo estar algo
insatisfecho en cuanto a la enseñanza que les brinda el personal de salud de
cómo hacer algo.
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Gráfica No. 25. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores, en
cuanto a, si el personal de salud u otras personas le hablan sobre algùn problema
para ayudar a resolverlo; se encontró que un porcentaje del 24% de los
cuidadores encuestados están satisfechos, a la vez, otro porcentaje del 24% de
los cuidadores manifestaron encontrarse algo satisfechos; po otro lado, un
porcentaje del 19% expresaron estar parcialmente satisfechos; un porcentaje del
15% de los cuidadores dicen estar muy satisfechos, el 10% de los cuidadores
dicen estar algo insatisfechos, y por ultimo solo un porcentaje del 8% de los
cuidadores encuestados dijeron estar insatisfechos, en cuanto a, si el personal de
salud u otras personas le hablan sobre algún problema para ayudar a resolverlo.
Este último representa el menor porcentaje de los cuidadores encuestados.
76
Gráfica No. 26. Retroalimentación – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a, si el personal de salud u otras personas revisan si el cuidador ha
seguido los consejos; se encontró que un porcentaje del 25% de los cuidadores
dijeron estar satisfechos, siendo este el mayor porcentaje de los cuidadores
encuestados; a la vez, un porcentaje del 23% de los cuidadores encuestados
manifestaron estar algo satisfechos, por otro lado, un porcentaje del 17% de los
cuidadores encuestados expresaron estar parcialmente satisfechos; el 16% de los
cuidadores dijeron estar muy satisfechos; un porcentaje del 11% de los cuidadores
dijeron estar algo insatisfechos y solo un porcentaje del 9% de los cuidadores
dijeron estar insatisfechos con la revision que les hace el personal de salud. Este
ultimo constituye el menor de los porcentajes de los encuestados.
77
Gráfica No. 27. Retroalimentación – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a que el equipo de salud u otras personas le ayudan a entender porque
no hacen algo bien; se evidencia que un porcentaje del 27% de los cuidadores
encuestados dijeron estar satisfechos; a la vez, un porcentaje del 20% de los
cuidadores manifestaron estar algo satisfechos; el 16% de los cuidadores
manifestaron estar parcialmente satisfechos, de igual manera, otro porcentaje del
16% de los cuidadores manifiestan estar muy satisfechos, por otro lado un
porcentaje del 13% de los cuidadores dijeron estar algo insatisfechos y solo un
porcentaje del 8% de los cuidadores encuestados expresaron estar insatisfechos.
Este ultimo porcentaje constituye el menor número de cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 28. Retroalimentación – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la retroalimentación que hace el personal de salud frente a las cosas
que hace el cuidador; se encontró que un porcentaje del 62% de los cuidadores
dijeron estar muy satisfechos, un porcentaje del 29% de los cuidadores
encuestados manifestaron estar satisfechos, por otro lado, un porcentaje del 18%
de los cuidadores expresaron estar algo satisfechos, el 16% de los cuidadores
encuestados dijeron estar parcialmente satisfechos, a la vez, un porcentaje del
13% de los cuidadores dijeron estar algo insatisfechos y por último, solo un
porcentaje del 8% de los cuidadores expresaron estar insatisfechos con
retroalimentación que hace el personal de salud; siendo este ultimo el menor
porcentaje de los encuestados.
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Gráfica No. 29. Interacción Social – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores en
cuanto a las alternativas de distracción y recreación que ofrece el equipo de salud
y el entorno; se evidencia que un porcentaje del 60% de los cuidadores
encuestados dijeron estar insatisfechos, siendo este porcentaje la mayoria de los
cuidadores encuestados; por otro lado, un porcentaje del 26% de los cuidadores
encuestados dijeron sentirse algo insatisfechos, a la vez, un porcentaje del 12%
de los cuidadores expresaron sentirse parcialmente satisfechos; el 2% de los
cuidaddores encuestados se encuentran satisfechos y solo el 1% de los
cuidadores estan algo satisfechos. Este último porcentaje representa la minoria de
los encuestados.
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Gráfica No. 30. Interacción Social – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a, si el personal de salud habla con ellos acerca de sus intereses; se
encontró que un porcentaje del 58% de los cuidadores encuestados dijeron estar
insatisfechos, por otro lado, un porcentaje del 29% de los cuidadores encuestados
manifestaron estar algo insatisfechos; a la vez, un porcentaje del 10% de los
cuidadores dijeron estar parcialmente satisfechos; un porcentaje del 2% de los
cuidadores encuestados manifestaron estar algo satisfechos, y por ultimo solo un
porcentaje del 1% dijo estar muy satisfecho, ya que el personal de salud si habla
con el cuidador sobre sus intereses. Siendo este el menor porcentaje de los
cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 31. Interacción Social – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al ánimo que les brinda el personal de salud con chistes y bromas; se
encontró que un porcentaje del 57% del total de cuidadores encuestados se
encuentran insatisfechos porque dicen que nunca han recibido ese tipo de
estimulación; por otro lado un porcentaje del 31% de los cuidadores dicen que
están algo insatisfechos, a la vez, un porcentaje del 10% de los cuidadores
encuestados dijeron estar parcialmente satisfechos; el 2% de los cuidadores
manifestaron estar satisfechos y solo un porcentaje del 1% dijo estar totalmente
satisfecho con la estimulación recreativa que le brinda el personal de salud.
Siendo este el menor porcentaje de los encuestados.
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Gráfica No. 32. Interacción Social – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al compartir intereses con el personal de salud; se evidencia que un
porcentaje del 54% de los cuidadores encuestados dijeron estar insatisfechos ya
que el personal de salud o las demas personas no comparten con ellos algun
interes, a la vez, el 31% de los cuidadores manifestó estar algo insatisfecho, por
otro lado, un porcentaje del 12% de los cuidadores manifestaron estar
parcialmente satisfechos, un porcentaje del 2% expresó estar algo satisfechos y
solo un porcentaje del 1% dijo estar satisfechos. Porcentaje que representa la
minoria de los encuestados.
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Gráfica No. 33. Interacción Social – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al apoyo que le brinda el personal de salud y las demás personas; se
encontró que un porcentaje del 45% de los cuidadores encuestados dijeron estar
insatisfechos, ya que, no cuenta con el personal de salud u otras personas para
distraerse de las preocupaciones; un porcentaje del 34% de los cuidadores
encuestados manifestaron estar algo insatisfechos, a la vez, un porcentaje del
15% de los cuidadores expresaron estar parcialmente satisfechos, por otro lado,
un 2% de los cuidadres dijeron estar algo satisfechos, un porcentaje del 3% de los
cuidadores expresaron estar algo satisfechos y solo un porcentaje del 1% dijeron
estar muy satisfechos, porcentaje que representa la minoria de los encuestados.
84
Gráfica No. 34. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la información que comparte el personal de salud con éstos; se
encontró que un porcentaje del 28% de los cuidadores encuestados dijeron estar
algo insatisfechos, ya que no comparten informaciòn con ellos sobre las
recomendaciones que le hace el equipo de salud. Por otro lado, un porcentaje del
23% de los cuidadores manifestaron estar insatisfechos, un porcentaje del 18% de
los cuidadores expresaron estar parcialmente insatisfechos, a la vez, el 14% de
los cuidadores dijeron estar satisfechos; un porcentaje del 10% de los cuidadores
encuestados manifestaron estar algo satisfechos y solo un porcentaje del 7% de
los cuidadores manifestaron estar muy satisfechos con la información que
comparte el personal de salud con éstos.
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Gráfica No. 35. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a, si el personal de salud le ayuda a comprender sus necesidades; se
encontró que un porcentaje del 25% de los cuidadores encuestados manifiestan
estar algo insatisfechos; a la vez, un porcentaje del 24% de los cuidadores dijeron
estar insatisfechos; por otro lado, un porcentaje del 19% de los cuidadores
expresaron estar parcialmente satisfechos; un porcentaje del 12% de los
cuidadores, manifestaron estar algo satisfechos, de igual manera un porcentaje
del 12% de los cuidadores encuestados dijeron estar satisfechos y por último un
porcentaje del 7% de los cuidadores dijeron estar muy satisfechos.
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Gráfica No. 36. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la orientación de a quién recurrir cuando tiene problemas con las
recomendaciones del equipo de salud; se encontró que un porcentaje del 23% de
los cuidadores encuestados dijeron estar algo insatisfechos, puesto que no lo
orientan sobre a quién debe buscar cuando tiene problemas con las
recomendaciones; un porcentaje del 19% de los cuidadores manifestaron estar
insatisfechos, por otro lado, un porcentaje del 17% de los cuidadores encuestados
expresaron estar algo satisfechos, de igual forma, otro porcentaje del 17% de los
cuidadores dijeron estar satisfechos, a la vez, otro 17% de los cuidadores dijeron
estar parcialmente satisfechos y solo un porcentaje del 8% de los encuestados
dijeron estar muy satisfechos con la orientación por parte del equipo de salud.
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Gráfica No. 37. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la orientación de las recomendaciones del equipo de salud para evitar
complicaciones; se encontró que un porcentaje del 23% de los cuidadores
encuestados dijeron estar insatisfechos, ya que no lo orientan sobre que tan utiles
son las recomendaciones para evitar complicaciones, un porcentaje del 20% de
los encuestados manifiestan estar algo insatisfechos, a la vez, un porcentaje del
14% de los cuidadores dicen estar parcialmente satisfechos, el 18% de los
cuidadores encuestados expresaron estar algo satisfechos; un porentaje del 17%
de los cuidadores dicen estar satisfechos y un 8% de los encuestados
manifestaron sentirse muy satisfechos con la orientación del equipo de salud.
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Gráfica No. 38. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la enseñanza de cómo llevar a cabo las recomendaciones del equipo
de salud; se encontró que un porcentaje del 23% de los cuidadores encuestados
dicen estar insatisfechos, a la vez, un porcentaje del 20% de los cuidadores dicen
estar algo insatisfechos; un porcentaje del 17% de los cuidadores manifiestan
estar satisfechos, de igual manera, otro porcentaje del 17% dicen estar algo
satisfechos; un porcentaje del 14% de los cuidadores expresaron estar
parcialmente satisfechos y solo el 8% de los cuidadores dijeron estar muy
satisfechos con la enseñanza. Siendo este el menor porcentaje de los cuidadores
encuestados.
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Gráfica No. 39. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto al apoyo del equipo de salud cuando se presentan problemas con las
recomendaciones; se evidencia que un porcentaje del 24% de los cuidadores
encuestados dicen estar insatisfechos; puesto que no hablan con ellos acerca de
problemas que se presentan con las recomendaciones del equipo de salud, por
otro lado, un porcentaje del 20% de los cuidadores dicen estar algo insatisfechos,
a la vez, un porcentaje del 17% de los cuidadores encuestados manifestaron estar
satsiefchos, de igual manera, otro porcentaje del 17% de los cuidadores dicen
estar satisfechos; un porcentaje del 14% de los encuestados expresaron estar
algo satisfechos y solo un porcentaje del 8% de los cuidadores dijeron estar muy
satisfechos con el apoyo del equipo de salud.
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Gráfica No. 40. Guía – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores en
cuanto a la motivación a tener cuidado de sí mismos que reciben del personal de
salud y otras personas; se encontró que un porcentaje del 38% de los cuidadores
manifestaron estar insatisfechos, a la vez, un porcentaje del 25% de los
cuidadores dijeron estar algo insatisfechos, un porcentaje del 19% de los
encuestados expresaron estar parcialmente satisfechos; por otro lado, un
porcentaje del 9% de los cuidadores afirman estar algo satisfechos; el 7% de los
cuidadores dijeron estar satisfechos y solo un porcentaje del 2% de los cuidadores
se encuentran satisfechos con la motivacion para el cuidado de sí mismos.
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Gráfica No. 41. Retroalimentación – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la revisión que les hace el personal de salud frente al seguimiento de
las recomendaciones; se encontró que un 24% de los cuidadores encuestados se
encuentran insatisfechos porque nadie revisa si ha seguido las indicaciones del
equipo de salud, porcentaje que representa la mayoría de los cuidadores
encuestados; a la vez, un porcentaje del 18% de los cuidadores dicen estar algo
insatisfechos, de igual manera, otro porcentaje del 18% manifestaron estar
parcialmente satisfechos, por otro lado, el 19% de los cuidadores encuestados
indican que se encuentran satisfechos. Un porcentaje del 13% de los cuidadores
dicen estar algo satisfechos y solo un porcentaje del 8% de los cuidadores
encuestados dijeron estar muy satisfechos. Siendo este el menor de los
porcentajes de cuidadores encuestados.
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Gráfica No. 42. Retroalimentación – Satisfaccción
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a los comentarios favorables que hacen los demás por ejecutar las
recomendaciones del equipo de salud; se encontró que un 25% de los cuidadores
encuestados dicen estar insatisfechos, ya que no le hacen comentarios favorables
cuando ejecuta una recomendación del equipo de salud, a la vez, un porcentaje
del 18% de los encuestados dicen estar algo insatisfecho, otro porcentaje del 18%
de los cuidadores encuestados dijeron estar parcialmente satisfechos, al igual que
un 18% de los cuidadores quienes manifestaron estar satisfechos, un porcentaje
del 13% de los cuidadores dijeron estar algo satisfechos, y solo un porcentaje del
8% de los cuidadores encuestados indicaron estar muy satisfecho, ya que reciben
frecuentemente comentarios favorables por ejecutar correctamente
recomendaciones del equipo de salud.
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OBJETIVO 3. VALORAR LAS INTERACCIONES PERSONALES Y SOCIALES
DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA.
Gráfica No. 43. Valoración de las Interacciones Personales
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a las interacciones personales que éstos experimentan con las demás
personas en el desempeño de su rol; se encontró que un porcentaje del 28% de
los cuidadores encuestados dicen estar algo insatisfechos en cuanto a las
interacciones personales percibidas por éste; a la vez, un porcentaje del 27% de
los cuidadores encuestados dijeron estar algo satisfechos con sus interacciones
personales, un porcentaje del 26% dijo estar parcialmente satisfechos con sus
interacciones personales, un porcentaje del 24% de los cuidadores encuestados
afirmaron estar insatisfechos con sus interacciones personales, un 20% de los
cuidadores encuestados expresaron estar satisfechos y solo un porcentaje del 5%
de los cuidadores dijeron estar muy satisfechos con su interaccion personal.
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Gráfica No. 44. Valoración de las Interacciones Sociales
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a las interacciones sociales que éstos experimentan en su rol de
cuidador; se encontró que un 60% de los cuidadores encuestados se encontraban
en total insatisfacción, ya sus relaciones sociales eran nulas; porcentaje que
representa la mayoria de los cuidadores encuestados; por otro lado, un porcentaje
del 34% de los cuidadores encuestados manifestaron estar algo insatisfechos, un
porcentaje del 15% de los cuidadores dijeron estar parcialmente satisfechos, a la
vez, un porcentaje del 3% de los cuidadores dijeron estar satisfechos, el 2% de los
cuidadores expresaron estar algo satisfechos y solo un porcentaje del 1% de los
cuidadores dijo estar muy satisfecho con sus interacciones sociales; porcentaje
que constituye la minoria de los cuidadores encuestados.
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OBJETIVO 4. EVALUAR LOS ELEMENTOS CON QUE CUENTA EL CUIDADOR
DE PACIENTES CON ENFERMEDAD CRÓNICA COMO LO SON LA GUÍA Y LA
RETROALIMENTACIÓN.
Gráfica No. 45. Valoración de la Guía
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la guía recibida por parte del personal de salud u otras personas; se
encontró que un porcentaje del 38% de los cuidadores encuestados afirmaron
estar insatisfechos con la guía recibida, un porcentaje del 28% de los cuidadores
dijeron estar algo insatisfechos, a la vez, otro porcentaje del 28% de los
cuidadores encuestados afirmaron estar satisfechos con la guía recibida, por otro
lado, un porcentaje del 27% de los cuidadores encuestados dijeron estar algo
satisfechos, un porcentaje del 20% de los cuidadores encuestados se encuentran
parcialmente satisfechos y solo un porcentaje del 15% de los cuidadores
encuestados dijeron estar muy satisfechos con la guía que reciben por parte del
personal de salud.
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Gráfica No. 46. Valoración de la Retroalimentación
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, en la cual se valora la satisfacción de los cuidadores con
respecto a la retroalimentación brindada por el personal de salud; se encontró que
un porcentaje del 29% de los cuidadores encuestados expresaron estar
satisfechos en cuanto a la retroalimentacion, porcentaje que representa la mayoria
de los cuidadores encuestados, a la vez, un porcentaje del 25% de los cuidadores
afirmaron estar insatisfechos, por otro lado, un porcentaje del 23% de los
cuidadores encuestados se encuentran algo satisfechos, el 18% de los cuidadores
expresaron estar algo insatisfechos, de igual forma, otro 18% de los cuidadores
manifestaron estar parcialmente satisfechos y solo el 16% de los cuidadores
dijeron estar muy satisfechos con la retroalimentación brindada por el personal de
salud, ya que apoyan sus pensamientos y reafirman sus acciones de cuidado.
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9. DISCUSIÓN
Al analizar sociodemográficamente al grupo de cuidadores de la ciudad de Santa
Marta, se encontraron los siguientes datos, los cuales se exponen en la siguiente
grafica:
Gráfica No. 47. Comglomerado Variables Sociodemográficas
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, se evidencia que del total de cuidadores encuestados; el
49% se encuentran en un rango de edad de 31-45 años, correspondiente al rango
predominante, como lo afirma Natividad Pinto y col (2006)58, en su estudio
Habilidad de Cuidadores de Personas con Enfermedad Crónica; esto llevaría a
pensar que es necesario en estos casos involucrar medidas de promoción de la
salud para estos cuidadores, ya que pueden ser las próximas personas cuidadas
por otros cuidadores. Así mismo Álvarez (2004)59, encontró que la mayoría de los
58 PINTO, N. y Col. Habilidad de Cuidadores Familiares de Personas Con Enfermedad Crónica. 2003 y 2004.
59 ALVAREZ, B. Comparación de la calidad de vida de cuidadores familiares de personas que viven con el
VIH/sida y reciben terapia antirretroviral con la calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con
el VIH/sida y no reciben terapia antirretroviral de Honduras. Avances en Enfermería. 2004., p. 6-8.
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cuidadores son mujeres adultas, que se encuentran en pleno desarrollo de su
productividad, que han asumido la responsabilidad de cuidar, además de las
tareas propias de su rol. Al calcular las estadísticas descriptivas se encontró una
media de 45 años, la moda corresponde a 45, lo que quiere decir que la mayoría
de los cuidadores encuestados tiene dicha edad y la mediana de 42.
Un porcentaje del 73% corresponde al sexo femenino afirmando lo que expresa
Robles-Silva (2005)60, en su investigación con pacientes diabéticos en cuanto a
que el cuidado es brindado principalmente por las mujeres de la familia, ya sean
madres, hermanas, hijas o nietas, quienes son las personas que adquieren el rol
de cuidador. Hallazgos similares se han reportado en la literatura sobre el
desempeño de la mujer como cuidadora. Sánchez (2002)61.
Históricamente a la mujer se le ha asignado este papel, aduciendo condiciones
inherentes a su naturaleza que la preparan para cuidar y para ser más abnegadas.
En el entorno colombiano, es frecuente que los familiares, en especial las mujeres,
asuman el papel de cuidadoras de los enfermos crónicos. En otros estudios del
contexto nacional e internacional, se han reportado comparaciones de cuidadores
familiares, con predominancia del género femenino y diferencias que evidencian
que la carga de cuidado es más frecuente en mujeres que en hombres. Barrera y
col. (2006).62
Con relación al grado de escolaridad del cuidador, se encontró que una mayor
proporción de los cuidadores correspondiente a un porcentaje del 51%, solo posee
formación de primaria completa o incompleta, planteando la relación del bajo nivel
educativo en el ejercicio del cuidado, especialmente en lo que respecta al
60 ROBLES, P. y SILVA, C. Evaluación de las Fuentes de apoyo en individuos con Diabetes Mellitus Tipo 2.
(2005)
61 SANCHEZ, B. Habilidad del cuidado de los cuidadores de personas en situación de enfermedad crónica. En:
El arte y la ciencia del cuidado. UNIBIBLOS. Bogotá. 2006, p373-385.
62 BARRERA, L., PINTO, N y SANCHEZ, B. La habilidad del cuidado de los cuidadores familiares de personas
con enfermedad crónica. Investigación y Educación en Enfermería. 2006., p 36-46.
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desarrollo cognoscitivo como lo afirma Amparo Montalvo y col. (2008)63 en su
estudio Características de los cuidadores de personas en situación de cronicidad.
En contextos internacionales se han informado similares resultados, relacionados
con altos porcentajes de estudios primarios en cuidadores. Navarro (2008)64.
En cuanto al estado civil, la mayoría de cuidadores son casados representado con
el 44% de cuidadores encuestados, el porcentaje restante identifica a los
cuidadores que no tienen pareja, circunstancia que se relaciona con la carencia de
una red familiar adecuada para el apoyo en las necesidades del cuidador como lo
expresa Amparo Montalvo y col. (2008)65. A la vez, es necesario resaltar que el
hecho de contar con una compañía no es suficiente, puesto que el apoyo que
deberían tener los cuidadores no es el apropiado, ya que la familia deja esta
responsabilidad a una sola persona quien es la encargada del cuidado.
La ocupación del mayor número de cuidadores del estudio, es en el hogar. Este
resultado guarda relación con datos hallados en otras investigaciones del contexto
nacional, que encontraron como dedicación del cuidador el hogar, Amparo
Montalvo y col. (2008)66. En el presente estudio corresponde al 46% de cuidadores
encuestados dedicados al hogar, es decir, amas de casa. Esto hace referencia a
que el cuidador después de iniciar su rol, deja a un lado sus ocupaciones,
actividades y se centra totalmente al cuidado de la persona con enfermedad
crónica, adquiriendo una ocupación de ama de casa en este caso las mujeres.
Un porcentaje del 47% demuestra que los cuidadores tienen un parentesco de
madre o padre quienes dedican la mayor parte del tiempo al cuidado del enfermo
63 MONTALVO, A. FLOREZ, I. Características de los Cuidadores Familiares De Pacientes Con Enfermedades
Crónicas De Cartagena. Colombia. 2008. p. 188
64 NAVARRO, E. Calidad de vida del cuidador del hemipléjico vascular de edad avanzada.
http//www.tesisenxarxa.net/TDX-0728105-133440/index_cs.html-8k. Abril 2008.
25 MONTALVO, Op. Cit., p 188
26 Ibid., p 188.
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quien recibe el cuidado; es decir se evidencia en mayor proporción el primer
vínculo familiar en los cuidadores encuestados.
Por otro lado, el 42% de los cuidadores ha dedicado un tiempo entre los 5 a 10
años de cuidado, un largo tiempo desempeñándose además como cuidadores
únicos del enfermo; esto refleja un gran desgaste, desmotivación y muchas veces
frustración por dejar a un lado su vida social y dedicarse solo y únicamente al
cuidado del familiar. Cabe destacar, que de manera positiva, esto conlleva en
algunas ocasiones que los cuidadores puedan perfeccionar sus técnicas y
habilidades de cuidado. En la mayoría de los estudios se encuentra evidenciado
que los cuidadores refieren problemas en el poco tiempo que se puede dedicar a
sí mismo, debido al poco apoyo que reciben de sus otros familiares y del sistema
en general, creando así sobrecarga física y emocional. Amparo Montalvo y col.
(2008)67. Al calcular las estadísticas descriptivas encontramos una media
correspondiente a 6 años de cuidado, la mediana correspondiente a 8 años de
cuidado, y la moda correspondiente a 6 años de cuidado, siendo esta la cantidad
de tiempo común que tienen los cuidadores desempeñando su rol.
Teniendo en cuenta a la persona cuidada, el 50% de los cuidadores encuestados
expresaron que las personas que tienen a su cuidado son totalmente
dependientes del cuidador, puesto que poseen un grado de dependencia
calificado en grave. Cada vez más se hacen necesarias las intervenciones de
enfermería para los cuidadores con mayor grado de dependencia. A medida que la
enfermedad progresa, el enfermo crónico es incapaz de valerse por sí mismo,
razón por la cual, la carga más grande de la enfermedad pasa a llevarla el
cuidador. Esto quiere decir que el cuidador debe multiplicar sus esfuerzos, su
tiempo y sus destrezas para poder satisfacer las necesidades de la persona
cuidada, lo cual ocasiona que el cuidador tenga falencias en su autocuidado,
puesto que no goza del mismo tiempo que alguna vez tuvo para dedicarse a sí
27 Ibid., p. 187.
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mismo. Esto causa al cuidador grandes trastornos: cuidar a una persona con
enfermedad crónica tiene elevados costes emocionales, sociales y económicos.
Haciendo énfasis en el análisis de las categorías que posee el instrumento de
medida de soporte social a cuidadores de personas con enfermedad crónica, la
investigación arrojó los siguientes resultados:
Gráfica 48. Valoración de las Subescalas del Inventario de Soporte Social en Enfermedad Crónica
Fuente: Soporte Social con Tecnología de Punta Para Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Crónica en la Ciudad de Santa Marta 2010. Jisell Izaguirre, Eligia Manjarres
Según la gráfica anterior, se encontró que el 60% de los cuidadores están algo
insatisfechos con las interacciones sociales que experimentan; (porcentaje
correspondiente a lo que respondieron los cuidadores en la pregunta Nº21 del
instrumento utilizado en el estudio. la cual hace referencia a las alternativas de
distracción y recreación con las que cuentan los cuidadores), puesto que se ve
reflejada una disminución de las actividades recreativas y de ocio;
manifestaciones de inconformidad debido al poco tiempo libre, ya que, son
absorbidos por el cuidado permanente que necesita el enfermo crónico; esto
afecta de una manera u otra el equilibrio que necesita el cuidador, puesto que
manifiesta y enfrenta crisis de desespero, estrés y no vive momentos de relajación
y mucho menos disfruta instantes de descanso, a la vez, se ve marcada la falta de
102
tiempo para sus propios intereses y asuntos personales. Por la carencia de un
buen soporte social, el cuidador experimenta problemas como cambio o pérdida
del status social, aislamiento social, cambio en el nivel socioeconómico, cambio en
la utilización del tiempo libre, lo cual se ve reflejado en la tarea diaria de rol de
cuidador. Al igual que en el presente estudio, Escuredo. (2001)68, halló que uno de
los mayores problemas que manifestaron los integrantes de un grupo de
cuidadores fue la falta de actividades de ocio y descanso, y la falta de tiempo para
vacacionar. El ser cuidador con frecuencia está marcado por una falta de tiempo
para asuntos personales, lo cual conlleva un declive en las interacciones sociales
de los cuidadores.
Un 38% de los cuidadores se encuentran insatisfechos en cuanto a la guía
brindada, (porcentaje correspondiente a lo que respondieron los cuidadores en la
pregunta Nº32 del instrumento utilizado en el estudio. la cual hace referencia a la
motivación del cuidado de sí mismos con que cuentan los cuidadores), ya sea por
el equipo de salud u otras personas, este aspecto es de gran importancia, ya que,
el grupo de cuidadores encuestados expresan que no es suficiente las acciones
de acompañamiento, orientación retroalimentación y relaciones de apoyo,
situación que impide que el cuidador pueda o sea capaz de sustentar sus acciones
de cuidado y se vea afectado su rol de cuidador; puesto que este necesita
aumentar sus conocimientos sobre la enfermedad de su familiar, los cuidados,
complicaciones, etc., para así mejorar el desarrollo de habilidades de
comunicación, afrontamiento de estrés y cuidados al paciente; como lo expresan
Francisco del Rey y Alvelar (1995)69, quienes encontraron que el principal
problema con que se enfrenta el cuidador es la falta de conocimientos necesarios
para sustentar sus actuaciones de cuidado.
68 ESCUREDO, B. Cuidadores informales, necesidades y ayudas. En: Revista Rol de Enfermería. 2001., p. 24
69 Del Rey, F. y ALVELAR. cuidado formal e informal las personas de 65 y más años en situación de
dependencia. En: Scielo Public Health. Vol. 83. No. 3. Madrid, España. 2009.
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Por consiguiente, el 29% está satisfecho con respecto a la retroalimentación que
brinda el personal de salud y demás, (porcentaje correspondiente a lo que
respondieron los cuidadores en la pregunta Nº20 del instrumento utilizado en el
estudio. la cual hace referencia a retroalimentar sobre cómo están haciendo las
cosas los cuidadores sin decirles si está bien o no), esto es de gran importancia,
ya que, favorece la evolución del soporte social para los cuidadores, puesto que
se reafirma sus acciones, pensamientos y los apoyan.
Por último, el 28% se encuentra algo insatisfecho en cuanto a las interacciones
personales, (porcentaje correspondiente a lo que respondieron los cuidadores en
las preguntas Nº6 y Nº7, del instrumento utilizado en el estudio. las cuales hacen
referencia a la disponibilidad de escucha con que cuentan los cuidadores cuando
quieren hablar y el disfrute de escuchar lo que piensan); ya que, en este ámbito
aparecen frecuentemente conflictos familiares, consecuencias sobre las
obligaciones laborales (absentismo, conflictividad laboral), dificultades económicas
y como consecuencia de esto poco afrontamiento por parte del cuidador y del
enfermo crónico. Lago y Debén (2001)70.
Este factor afecta terriblemente al cuidador, ya que no se sustenta una interacción
personal, no se notan las redes de apoyo y el afrontamiento se vuelve difícil y
arduo en una situación de enfermedad crónica. El cuidador desea recibir afecto,
comprensión y apoyo de otras personas de su círculo social. El apoyo puede llegar
de grupos de apoyo constituidos por personas que han vivido situaciones similares
y por tanto, hablar el mismo lenguaje que los "cuidadores". Cuando el cuidador no
cuenta con un debido soporte social experimenta malestares físicos y
emocionales, cambios en los patrones de sexualidad, pérdida de la
independencia, modificaciones en la escala de valores y filosofía de vida,
alteraciones en la autoimagen, sentimiento de impotencia y desesperanza, miedo
a lo desconocido y respuestas depresivas, de negación o de agresividad.
70 LAGO, S. y DEBEN, M. Cuidados del cuidador de pacientes con demencia. España. 2001. www.Fisterra.com
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10. CONCLUSIÓN
Sociodemográficamente, los resultados demuestran que el grupo de cuidadores
que hicieron parte de la presente investigación son mujeres adultas en edades que
oscilan entre 31-45 años de edad, quienes se dedican al hogar; en calidad de
madres, la mayoría casadas, con un nivel de escolaridad primaria completa e
incompleta. Según los resultados, los cuidadores han dedicado alrededor de 5 a
10 años de cuidado a la persona con enfermedad crónica, quienes poseen un
nivel de dependencia grave.
Por otro lado, la investigación evidencia, que la mayor proporción de los
cuidadores están insatisfechos con las interacciones sociales que estos viven por
la situación que enfrentan con la persona cuidada, puesto que no experimentan
muchos periodos de descanso, ni mucho menos tiempo libre, lo cual conlleva el
descuido de sus intereses, ocupaciones, y demás roles. A la vez, se evidencia un
declive en las actividades recreativas y de ocio.
En lo que respecta al elemento guía, los cuidadores se encuentran insatisfechos
puesto que, manifestaron que no son suficientes las acciones de información,
apoyo, acompañamiento, orientación; lo que impide que el cuidador desarrolle
más eficientemente las habilidades y su rol de cuidador.
Por consiguiente, los cuidadores se encuentran totalmente satisfechos de la
retroalimentación que brinda el personal de salud y demás personas, ya que,
supervisan de una u otra forma la labor que ha desempeñado en su rol de
cuidador, como seguir estrictamente los cuidados, recomendaciones y acciones
para mejorar el estilo de vida de los receptores del cuidado.
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En cuanto las interacciones personales, los cuidadores se encuentran algo
insatisfechos, puesto que, muchas veces experimentan problemas familiares,
dificultades económicas, poco afrontamiento por parte del cuidador, se evidencian
pocas redes de apoyo que faciliten la situación y aumenten el autoestima del
cuidador. A la vez, se ve afectada la salud del cuidador notándose depresión,
alteración en la autoimagen, sentimientos de impotencia y desesperanza.
Por esta razón, los profesionales de enfermería deben tener presente que, ante
una situación de discapacidad de una persona, el centro de atención para el
cuidado de enfermería lo constituye tanto el paciente como el cuidador principal.
Es fundamental ver en el cuidador a una persona que requiere toda su atención y
cuidado para ayudarlo a enfrentar esta nueva situación, y no solamente como un
familiar que debe capacitarse para asumir la responsabilidad de ayudar al paciente
sin importar las implicaciones que tenga para su vida.
Los cuidadores requieren de redes de apoyo social para enfrentar el nuevo rol. A
través de estas, pueden obtener información sobre como cuidar de sí mismos y
sobre la enfermedad de los pacientes; desarrollar habilidades para el cuidado;
aprender a controlar emociones; tener pautas de comunicación efectivas; acceso a
servicios de salud; conocimientos de las normas legales vigentes; derechos y
deberes y que hacer en caso de emergencia.
Para ellos es esencial el apoyo que reciben de la familia y los amigos, así como el
consolidar nuevas relaciones con otros cuidadores que se encuentren viviendo
situaciones similares, establecer sistemas de apoyo y relevo, que son momentos
en los cuales el cuidador descansa y puede llegar a sentir que esta fuera de la
situación. Este tipo de actividades satisfacen las necesidades de apego, alivian el
estrés, mejoran el autoestima y la credibilidad del cuidador.
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Los hallazgos de este estudio muestran la necesidad de que las instituciones de
salud que atienden a personas en situación de enfermedad crónica, desarrollen
programas de apoyo dirigidos a los cuidadores, con la meta de promover la
adaptación, mediante el desarrollo de estrategias de enfrentamiento equilibradas,
que le permitan satisfacer las demandas del paciente, mantener su salud física y
mental, y cumplir con las demandas de sus otros roles, puesto que se demuestra
que la efectividad del Soporte Social en la ciudad de Santa Marta no se está
brindando de la mejor manera o no se está brindando en lo absoluto a los
cuidadores de este grupo de pacientes.
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10.RECOMENDACIONES
Se sabe que el soporte social es un elemento importante en el rol del cuidador, ya
que éste proporciona bases para que la persona que ha tomado la decisión de ser
cuidador se desenvuelva de manera correcta, oportuna y eficiente y que
contribuya al mejoramiento de la calidad de vida de la persona cuidada y de la
propia.
El bienestar del cuidador depende de su propia salud, de la ayuda que reciba de
su familia (apoyo emocional y el reconocimiento de otros familiares), de la
capacidad de las instituciones a adecuarse a sus necesidades, de la información
que tiene sobre la enfermedad, la propia tarea de cuidar, su forma de enfrentarse
a la situación de cuidado y el estilo de resolver los problemas y la capacidad para
superar momentos complicados.
Es por esto que se hace recomendación especial para las instituciones de salud
en crear redes de apoyo en aquellas familias que tienen en su núcleo familiar una
persona con enfermedad crónica, puesto que ser cuidador acarrea una seria de
actividades, actitudes y destrezas que conllevan al bienestar del enfermo crónico y
del cuidador mismo.
Por consiguiente se hace necesario emplear tecnología de punta en las
instituciones de salud para crear un mayor vínculo con la persona encargada de
cuidar al enfermo crónico, con el fin de reafirmar acciones preventivas,
pensamientos y actividades en pro de la salud del enfermo crónico y mejoramiento
de su calidad de vida. Esto para brindar de manera adecuada una orientación
efectiva, información clara y precisa y enseñar métodos y ayudas para satisfacer
las necesidades de la persona cuidada y las necesidades del cuidador.
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Teniendo en cuenta los avances tecnológicos como las redes de internet, se
recomienda a los cuidadores investigar sobre cuidados a pacientes crónicos para
que así afiancen sus conocimientos acerca de la patología, manejo y cuidados de
su familiar enfermo. Esto con el fin de perfeccionar sus técnicas y habilidades de
cuidado, en pro del mejoramiento de la calidad de vida del paciente y a la vez la
del cuidador mismo.
Otro aspecto a mejorar sería la interacción del personal de salud/cuidador a través
de la cual se crearían vínculos que conlleven al suministro de información,
orientación, despeje de dudas, enseñanza de cuidados, mejoría de estilos de vida
saludables, autocuidado, toma de decisiones, división del trabajo, manejo del
tiempo, actividades recreativas, etc.; las cuales contribuyan a un mejor
desempeño del rol de cuidador.
Por ende, el soporte social brindado debe adquirir una máxima expresión para
poder influir en el accionar de los cuidadores que velan por la salud de personas
con enfermedad crónica en la ciudad de Santa Marta, a la vez es de suma
importancia mantener redes de apoyo que puedan elevar los soportes sociales
para la persona que adquiere un rol de cuidador y como consecuencia de esto el
incremento de interacciones sociales, interacciones personales, mejorar la
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*Autores: Jisell Izaguirre Navas, Eligia Manjarres García
Nombre:
Edad: 15-30 años 31-45 años 46-60 años
Sexo: Femenino Masculino
Escolaridad: Primaria Secundaria Universitarios
Estado Civil: Soltero Casado Separado Viudo
Ocupación: Trabajador actual Ama de casa Desempleado
Parentesco: Madre/Padre Hijo (a) Hermano (a) Conyugue Otros
Tiempo de
cuidado:







INSTRUMENTO DE SOPORTE SOCIAL DE ENFERMEDAD CRONICA
*Autor: HILBERT, G. A.
Nombre_______________________edad_____________________
Para responder el siguiente cuestionario  piense en el soporte a través de
tecnología ofrecida por el grupo de enfermeras que dieron las orientaciones en el
cuidado de su familiar con enfermedad crónica.
En el ultimo mes  que tan satisfecho ha estado usted con los comportamiento y
ayudas que estas personas le suministraron a través de tecnología? Indique el
grado de satisfacción con cada comportamiento listado, marcando con una X el
número que mas se aproxima a su grado de satisfacción. El 1 indica
insatisfacción, el 6 muy satisfecho.








1. Dicen que estoy bien como estoy
2. Me confortan mostrándome algo de afecto físico
3. Me hacen saber que puedo contar con ellos (as)
si necesito ayuda
4. Expresan interés y preocupación por mi
bienestar
5. Me dicen que se sienten muy cercanas a mi
6. Están disponibles para escuchar cuando yo
quiero hablarles
7. Disfrutan escuchando lo que yo pienso
8. Me consuelan cuando estoy molesto (a)
9. Permiten que yo vaya donde ellos cuando me
siento deprimido
10. Me aceptan totalmente, incluyendo lo mejor o lo
peor de mi
11. Me dejan claro lo que se espera de mi
12. Me orientan sobre como tener que hacer ciertas
cosas
13. Me dan información para ayudarme a entender
la situación en que me encontraba
14. Me dicen como buscar asistencia
15. Me dicen lo que puede suceder en
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circunstancias en una situación a punto de
ocurrir
16. Me enseñan como hacer algo (una situación)
17. Me hablan sobre un problema para ayudar a
resolverlo
18. Revisan conmigo si he seguido los consejos que
me dan
19. Me ayudan a entender porque no hago algo
bien
20. Me retroalimentan acerca de cómo estoy
haciendo las cosas sin decirme si esta bien o no
21. Me ofrecen alternativas de distracción y
recreación
22. Hablan conmigo sobre algunos de mis intereses
23. Me hacen bromas o chistes para darme ánimos
24. Comparten conmigo algún interés
25. Puedo contar con ellas (os) para distraerme de
las preocupaciones
26. Comparte información conmigo sobre las
recomendaciones que me hace el equipo de
salud
27. Me ayudan a comprender mis necesidades
28. Me orientan a quien debo buscar para que me
asista cuando tengo problemas con las
recomendaciones del equipo de salud
29. Me orientan que tan útiles son las recomen
daciones del equipo de salud para evitar
complicaciones
30. Me enseñan como llevar a cabo las
recomendaciones dadas por el equipo de salud
31. Hablan conmigo acerca de los problemas que
se han estado presentando con las
recomendaciones del equipo de salud
32. Me motivan a tener cuidado de mi mismo
33. Revisan si he seguido las recomendaciones que
considere importantes
34. Hacen comentarios favorables cuando ejecuto
recomendaciones del equipo de salud
Fuente: Social support in chronic illness. En: Strickland OL, Waltz CF. Measurement of nursing





*Autores: Grupo de investigadores de la Universidad de Salamanca. Modelos de




Doy mi consentimiento sólo para la extracción necesaria en la investigación de la que se
me ha informado en todo o en parte, a ningún otro investigador, grupo o centro distinto del
responsable de esta investigación o para cualquier otro fin. Declaro que he leído y
conozco el contenido del presente documento, comprendo los compromisos que asumo y
los acepto expresamente. Y, por ello, firmo este consentimiento informado de forma
voluntaria para manifestar mi deseo de participar en este estudio de investigación sobre
SOPORTE SOCIAL CON TECNOLOGIA DE PUNTA PARA CUIDADORES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA, hasta que decida lo contrario.
He tenido oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio.
He recibido respuestas satisfactorias.
Entiendo que la participación es voluntaria.
Entiendo que puedo abandonar el estudio:
 Cuando lo desee.
 Sin que tenga que dar explicaciones.
 Sin que ello afecte a mi integridad
También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes extremos
que afectan a los datos personales que se contienen en este consentimiento y en la ficha
o expediente que se abra para la investigación:
 Estos datos serán tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente
normativa de protección de datos.
Firma: _________________________
Fuente: Metodología de Investigación. www.fisterra.com.
